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  Een boek over het Aspergersyndroom zonder het woord ‘Asperger’ in de titel: het was een doordachte maar gewaagde keuze in 1998. Desondanks werd Brein bedriegt een bestseller onder de autismeboeken met meer dan 15·000 verkochte exemplaren. Voor heel wat mensen betekende Brein bedriegt een eerste moment van herkenning en zelfs de uitweg uit een jarenlange zoektocht naar een diagnose.


  Sindsdien is het aantal begaafde personen met een diagnose uit het autismespectrum spectaculair toegenomen. Er zijn ook heel wat nieuwe inzichten in het autisme zoals zich dat uit bij mensen met een normale of hoge intelligentie. En naast de toenmalige hardnekkige misverstanden zijn er ook nieuwe ontstaan. Zoals: iedereen is een beetje autistisch. Of: het autistisch brein bedriegt nog steeds…


  In deze compleet herziene editie herleest Peter Vermeulen het oorspronkelijke boek en biedt hij nieuwe inzichten, onder meer over diagnostiek en begeleiding. De inhoud is nieuw, de stijl dezelfde als toen.


  Recensie(s)


  Nadat de eerste uitgave van dit boek in 1998 qua verkoop en uitwerking onverwacht een enorm succes werd, is deze geheel herziene uitgave gewijd aan de nieuwste inzichten en ontwikkelingen rond autisme en normale en hoge begaafdheid. Deze hebben een enorme vlucht genomen. Dit boek geeft inzicht in het leven van mensen met autisme die – met name door hun goede tot excellente begaafdheid – een ogenschijnlijk niet-autistisch leven leiden en bijvoorbeeld met een partner samenleven. Iets dat niet strookt met de vroegere stereotiepe – en onjuiste – beeldvorming dat autisme alleen voorkwam bij mensen met een lage intellectuele begaafdheid. Aandacht is er ook voor nieuwe, onjuiste opvattingen en onzorgvuldig taalgebruik rond autisme en autisten. In dit boek bespreekt de internationaal gewaardeerde autismedeskundige, verbonden aan Autisme Centraal, de huidige stand van zaken. Een uiterst helder geschreven boek, dat aan de hand van vele thema’s een rijke bron van up-to-date kennis en inzicht is.


  Voorwoord bij de herziene versie


  Toen ik in 1998 Brein bedriegt schreef, had ik niet het flauwste benul van de impact die het boek zou hebben. Het boek kende sindsdien dertien herdrukken en meer dan 20·000 mensen schaften zich een exemplaar aan, wat het boek tot een van de meest gelezen boeken over autisme in het Nederlands maakt. Toch ben ik niet onverdeeld gelukkig met de impact van Brein bedriegt. Laat ik eerst vertellen waar ik wel blij om ben. Daarna wil ik het hebben over enkele effecten van het boek die ik liever niet had gezien. (En dan heb ik het niet over de vele onbedoelde vervormingen van de titel van het boek op websites, zoals ‘Schijn bedriegt’, ‘Brein bedreigt’ of zelfs ‘Bruin bedriegt’, want die vond ik erg grappig. En evenmin over het misverstand als zou ik de persoon op de cover zijn.)


  Met Brein bedriegt wou ik vooral de aandacht vestigen op een groep mensen van wie het autisme in die tijd, de jaren negentig van de twintigste eeuw, nauwelijks herkend en erkend werd. Autisme was al bekend bij het grote publiek en zeker bij professionals. Maar autisme bij normaal tot hoogbegaafde personen, daar was veel minder over bekend. Uitspraken als ‘een autist kan toch niet gehuwd zijn’, ‘dat kind kan toch niet autistisch zijn: hij praat, maakt contact en speelt fantasiespel’ waren schering en inslag als het ging over mensen met autisme die wegens hun intelligentie een heel ander plaatje toonden dan wat traditioneel en stereotiep onder autisme begrepen werd: het verstandelijk beperkte, in zichzelf gekeerde, niet-pratende kind met opvallend stereotiep gedrag. Vandaar de ondertitel van het boek: ‘als autisme niet op autisme lijkt’. De eigenlijke titel, ‘Brein bedriegt’, verwees naar het feit dat het autisme bij normaal begaafde mensen veel minder aan de buitenkant, het gedrag, zichtbaar is omdat begaafde mensen met autisme via hun intelligentie heel wat autistische tekorten weten te compenseren en camoufleren. Zo gaan ze bijvoorbeeld sociale situaties beredeneren en met die intellectuele analyses komen ze een heel eind, waardoor de sociale tekorten minder opvallen. Brein bedriegt bood daarom een in die tijd vernieuwende kijk op autisme en een correctie op het klassieke, te beperkte en stereotiepe beeld van autisme. Eindelijk vonden begaafde mensen met autisme en hun ouders herkenning. Dat is ook wat in de meeste recensies van het boek naar voren komt. ‘Ineens vallen alle puzzelstukjes op hun plek.’ ‘Heel veel ‘o ja’-momenten bij het lezen.’ ‘Na bijna 40 jaar heb ik eindelijk bevestiging.’ ‘Ontzettend herkenbaar.’ ‘Een ‘feest’ der herkenning!!’ Het klinkt wellicht pretentieus, maar ongetwijfeld heeft Brein bedriegt bijgedragen aan een betere onderkenning van autisme bij normaal begaafde personen. Dat is ook wat professionele diagnostici me vertelden: dat ze anders waren gaan kijken naar autisme en daardoor beter in staat waren om de diagnose te stellen bij mensen van wie het autisme niet meteen in het oog springt. Opzet geslaagd, zou je denken. Voor wat betreft een beter begrip van en voor autisme bij intelligente mensen, is dat zeker het geval. Maar tegelijkertijd heb ik de indruk dat sommige mensen mijn boodschap wat té eenzijdig hebben begrepen. En daar ben ik minder gelukkig mee. Ik verduidelijk een en ander. Met Brein bedriegt volgde ik het standpunt dat ik in mijn eerste boek, Dit is de titel: over autistisch denken, uit de doeken had gedaan en dat sindsdien altijd mijn credo is gebleven. Namelijk: het typische aan autisme zit aan de binnenkant, de manier waarop een autistisch brein informatie verwerkt, en niet aan de buitenkant, het gedrag. Mensen met autisme, ongeacht hun leeftijd of intelligentie, hebben een gemeenschappelijke, typische stijl van betekenis verlenen. In Dit is de titel beschreef ik die als een tekort aan samenhangdenken, een neologisme dat ik bedacht voor het technische begrip centrale coherentie, bedacht door Uta Frith. Ondertussen heeft de wetenschap ons veel bijgeleerd over het autistische denken en heb ik de theorie van een tekort aan samenhangdenken gecorrigeerd en bijgewerkt tot het idee van contextblindheid, daarbij overigens nog steeds geïnspireerd door diezelfde Uta Frith. Ik ben er altijd van overtuigd geweest dat de typische informatie­verwerkingsstijl de essentie vormt van autisme. En dat op dat vlak, de binnenkant dus, er geen onderscheid is tussen begaafde en minder begaafde mensen met autisme. Dat is ook de reden geweest waarom ik nooit warmgelopen ben voor het onderscheiden van verschillende vormen van autisme, zoals het syndroom van Asperger. En waarom ik er ook bij het publiceren van Brein bedriegt met opzet voor gekozen heb om niet de term ‘Asperger’ in de titel op te nemen. Dat ging trouwens tegen alle commerciële principes in, want de term ‘Asperger’ is in kringen van begaafde mensen met autisme en hun omgeving veel meer ‘in’ dan ‘autisme’, getuige het succes dat de term ‘Asperger’ sinds de jaren negentig heeft geboekt. Commercieel gezien en carrièregewijs had ik misschien beter gekozen voor een titel met de term ‘Asperger’ erin. Tony Attwood was iets slimmer op dat vlak en hij is mede dankzij de term wereldberoemd geworden. De verkoopscijfers van Brein bedriegt zijn peanuts in vergelijking met die van zijn boek Het syndroom van Asperger, dat in hetzelfde jaar verscheen en over dezelfde groep mensen met autisme ging. Ik ben altijd koppig geweest in mijn ideeën en voor mij primeert intellectuele rechtlijnigheid op commercieel belang en populariteit. Maar dit terzijde. Even terug naar de redenering.


  Autisme bij mensen met een normale tot hoge intelligentie is in mijn visie dus niet verschillend van autisme bij mensen met een geringere intellectuele bagage. Hun gedrag daarentegen kan wel erg verschillend zijn. Anders uitgedrukt: wanneer ik het in Brein bedriegt had over autisme dat niet op autisme lijkt, dan had ik het over de gedragskenmerken bij normaal begaafde mensen met autisme en niet over de typische stijl van informatie­verwerking. Aan de binnenkant is hun autisme identiek aan dat van de minder begaafde mensen. In het gedrag van mensen met autisme speelt het autistische denken wel een belangrijke rol, maar gedrag is nooit rechtstreeks en exclusief verbonden aan autisme. Heel wat andere factoren, zoals leeftijd, intelligentie, persoonlijkheid maar ook omgevingsinvloeden kleuren mee het gedragsplaatje dat we uiteindelijk te zien krijgen. En het zijn die factoren, vooral de intelligentie dan, die ervoor zorgen dat het gedrag van normaal begaafde mensen verschilt van dat van mensen met autisme en een verstandelijke beperking. In de praktijk krijg je dan gedrag te zien dat veel mensen beschouwen als een minder zichtbare, subtielere of lichtere vorm van autisme. Zo heb ik het nooit bedoeld. Brein bedriegt ging niet over lichtere of mildere vormen van autisme. Ik vind het jammer dat die link soms wel gemaakt werd en wordt.


  Hoewel er ongetwijfeld gradaties bestaan in autisme (alleen heb ik nog niemand ontmoet die mij kan vertellen hoe je die op een betrouwbare en valide wijze kan onderscheiden…) heb ik de ernst van autisme nooit gekoppeld aan intelligentie. Voor mij is het autisme bij normaal begaafde personen met autisme niet per definitie lichter, milder of minder ernstig dan bij mensen met een verstandelijke beperking en autisme. De ernst van autisme en intelligentie staan los van elkaar. Er zijn mensen met een verstandelijke beperking en een milde vorm van autisme – whatever that may be – en mensen met een normale begaafdheid die heel erg autistisch denken. In de 25 jaar dat ik met autisme bezig ben, heb ik het hele spectrum mogen meemaken en ik heb normaal begaafde en zelfs hoogbegaafde mensen met autisme ontmoet bij wie het autisme allesbehalve subtiel was. Nogmaals, ik heb het dan over hun denken, niet over hun gedrag. Dat gedrag kan inderdaad minder autistisch lijken, maar dat komt omdat die andere factoren, vooral de intelligentie, dat gedrag mee kleuren en verkleuren. Daarom is er bij normaal begaafde mensen niet noodzakelijk sprake van een geringere vorm van autisme. Het autisme wordt door die intelligentie wel gecamoufleerd en gecompenseerd en dat maakt het gedragsplaatje verwarrend en bedrieglijk, kortom Brein bedriegt.


  Die boodschap is, denk ik, goed overgekomen. Maar ze is niet altijd goed begrepen. Ten onrechte zijn mensen de redenering gaan omkeren en dat was niet wat ik bedoelde. Ik stel het even visueel voor. (Sorry, beroepsmisvorming.) Dit is in essentie de boodschap van Brein bedriegt:
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  Een aantal mensen gebruiken evenwel de redenering soms ook in omgekeerde richting. Opnieuw visueel voorgesteld:
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  In de praktijk komt die omkering erop neer dat men autisme gaat vermoeden ook wanneer er sprake is van minder opvallend autistisch gedrag. Dat vermoeden kan terecht zijn maar ook niet. Want u kent het wel: alle vogels leggen een ei en hebben pluimen. Maar het is niet omdat je een ei vindt, dat er een vogel in de buurt is. En niet alles wat pluimen op zijn kont heeft, is een vogel (ga maar eens naar de Folies Bergère of de Moulin Rouge in Parijs).


  Brein bedriegt beschrijft dan wel hoe autisme zich bij begaafde mensen met autisme uit, maar het is geenszins bedoeld als diagnostisch instrument. Het is erg begrijpelijk dat mensen bij het lezen van een boek op zoek gaan naar wat ze herkennen bij zichzelf, hun kind of hun partner. Niet voor niets getuigen de recensies van Brein bedriegt van ‘herkenning’ en ‘bevestiging’. Maar het herkennen van kenmerken en voorbeelden in Brein bedriegt impliceert niet noodzakelijk dat er sprake is van autisme, net zo min als dat het niet herkennen van wat in het boek staat autisme uitsluit. Ik heb het boek nooit bedoeld als screenings­instrument voor autisme, maar in de praktijk blijkt het soms zo wel gebruikt te worden.


  En dan blijken de termen ‘compensatie’ en ‘camouflage’ soms een rol te spelen die ik ze nooit toebedeeld heb. Ik verklaar me nader met een fictief voorbeeld van een gesprek tussen een psycholoog en een vrouw die autisme vermoedt bij haar echtgenoot. Het is gebaseerd op diverse waargebeurde verhalen die ik hoorde.


  
    De psycholoog: ‘Uw man heeft wel erg weinig kenmerken van autisme. Hij heeft vrienden, komt mij erg empathisch over, communiceert vlot en is ook minder rigide dan wat ik meestal bij mensen met autisme zie.’


    De vrouw: ‘Mijn man heeft wel degelijk autisme volgens mij. Die empathie is niet echt. Het is allemaal beredeneerd. Ik heb het gevoel dat hij me nooit spontaan begrijpt, hij leeft zich enkel intellectueel in. En ja, vrienden heeft hij, maar daar compenseert hij met zijn radde tong. Hij kan over van alles meepraten, maar een echt gesprek heb ik nooit met hem gehad. Met zijn vlotte praatjes camoufleert hij handig zijn tekort aan inlevingsvermogen. En inderdaad, in zijn gedrag lijkt hij erg soepel, maar dat is slechts schijn. Hij is zeer rigide in zijn denken. Maar dat verstopt hij netjes voor de buitenwereld.’

  


  De uitspraken die de vrouw over haar man doet, zijn – zij het dan niet letterlijk – allemaal zaken die in Brein bedriegt beschreven staan, en verwijzen naar vormen van compensatie en camouflage die bij begaafde mensen met autisme voorkomen.


  Over die camouflage en compensatie valt een en ander te zeggen.


  Om te beginnen zijn camouflage en compensatie geen kenmerken van autisme. Toch blijken een aantal mensen het camoufleren of compenseren wél te zien als een kenmerk van autisme. Wanneer een man bij wie men autisme vermoedt, zich voor de buitenwereld mooier voordoet dan thuis bij de echtgenote en de kinderen, wordt dat wel eens gezien als een extra argument voor het vermoeden van autisme. En van een puber die op school vrij normaal functioneert en vooral thuis moeilijk doet, wordt gezegd dat hij daar netjes zijn tekorten kan camoufleren, wat toch aantoont dat hij autisme heeft, want dat is ‘typisch’. Lees het boek van Vermeulen maar! Het zal geen toeval zijn dat wanneer je in Google de trefwoorden compensatie en camouflage intikt, je op de eerste pagina vooral verwijzingen krijgt naar websites over autisme. Camouflage en compensatie zijn echter allesbehalve een kenmerk van autisme. Het is eigen aan alle mensen, dus niet alleen mensen met autisme, om tekorten te compenseren en om de schone schijn hoog te houden door onhebbelijkheden te verbergen voor het oog van de medemens. Of dacht u dat dames ‘met een maatje meer’ jurken met horizontale streepjes vermijden en kalende mannen hun gebrek aan hoofdvacht camoufleren met een hoofddeksel of een andere snit omdat ze mogelijk autisme hebben? Overigens zijn camouflage en compensatie geen negatieve, ‘pathologische’ kenmerken of symptomen. Ze getuigen van motivatie en inzet om het goed te doen.


  Ten tweede, als iemand het ergens goed doet, betekent dat niet meteen dat er sprake is van compensatie of camouflage. De puber kan op school ook vrij normaal functioneren omdat hij dat gewoon kan. En misschien doet die man zich buitenshuis niet mooier voor dan hij is, maar vindt hij het gewoon leuker dan thuis en heeft hij thuis niet veel zin in luisteren, praten of samen leuke dingen doen. Het is een beetje stout van me om die voorbeelden te geven, maar wat ik bedoel, is eigenlijk het volgende. Wanneer iemand het soms goed doet, zich soms ‘normaal’ gedraagt en op andere plekken en momenten problemen heeft/geeft en afwijkend gedrag stelt, dan kunnen daar verschillende redenen voor zijn. Compensatie of camouflage is maar een van de vele factoren die een rol kunnen spelen in variaties in functioneren. Motivatie is bijvoorbeeld een andere belangrijke reden waarom mensen zich verschillend kunnen gedragen in verschillende contexten. Wanneer een man zich buitenshuis anders gedraagt dan thuis, wanneer een puber op school anders functioneert dan thuis, dan vraagt dat om verder onderzoek en is dat niet meteen een indicatie voor autisme.


  Tot slot nog het volgende. In Brein bedriegt benadrukte ik dat het autisme bij normaal begaafde mensen met autisme niet altijd zichtbaar is, wegens de compensaties en camouflages. Achteraf bekeken had ik daar een kanttekening bij moeten maken. Het is nooit te laat, dus doe ik het nu. ‘Niet altijd zichtbaar’ betekent dat het ‘soms wel zichtbaar’ is. Hoe vaak en in welke omstandigheden het zichtbaar moet zijn om van autisme te spreken is niet in een regeltje te gieten, maar feit is wel dat je bij mensen met autisme, zelfs de meest intelligente, vroeg of laat het autisme te zien krijgt. Misschien niet meteen en misschien niet voor iedereen (een grondige kennis van autisme helpt), maar zien doe je op een zeker moment. ‘Niemand ziet ooit iets aan hem, maar toch is hij autistisch.’ ‘Hij gedraagt zich altijd heel normaal. Je merkt zijn autisme helemaal niet.’ Dergelijke uitspraken hoor ik al eens vaker. En dan wordt steevast de bekende tandem van compensatie en camouflage bovengehaald als argument. De eerlijkheid dwingt me te zeggen dat er ook nog een andere verklaring kan zijn, namelijk dat er helemaal geen sprake is van autisme…of misschien is er wel sprake van een andere stoornis, waarvan de kenmerken met autisme overlappen (daarover meer in het hoofdstuk over de onderkenning van autisme).


  Het argument van de compensatie en camouflage kan ook, en zo heb ik het nooit bedoeld, gebruikt worden om de grenzen van autisme verder uit te rekken dan wenselijk is. Wanneer slechts één persoon het autisme merkt, wanneer het autisme zich tot één situatie beperkt en voor de rest onzichtbaar is voor de omgeving, of wanneer er nauwelijks zichtbare kenmerken zijn die op autisme wijzen, dan gebiedt de intellectuele en diagnostische eerlijkheid ons om ook de optie te overwegen dat er geen sprake is van autisme. Met het argument van compensatie en camouflage kan je makkelijk pathologiseren (dat betekent: gewone variaties in gedrag en functioneren als ziekte of stoornis bestempelen). ‘Eigenlijk heeft u schizofrenie, mijnheer Vermeulen, maar niemand merkt daar wat van, want u bent een meester in het camoufleren en compenseren…’


  En daarmee kom ik tot de kern van mijn ongenoegen over de impact van Brein bedriegt. Hoewel ik ervan overtuigd ben dat het boek geleid heeft tot veel diagnoses die niet zouden zijn gesteld zonder mijn pleidooi voor een betere bekendmaking van het autisme dat niet op autisme lijkt, heeft Brein bedriegt ongetwijfeld ook in een aantal gevallen aanleiding gegeven tot overdiagnosticeren van autisme om de twee redenen die ik zonet schetste:


  1. Het herkennen van gedragskenmerken beschreven in Brein bedriegt en op basis van die herkenning concluderen dat er sprake is van autisme.


  2. Wat niet onmiddellijk als autistisch te bestempelen valt, verklaren vanuit camouflage en compensatie, zonder andere verklaringen in overweging te nemen.


  Autisme vraagt om een grondige diagnostiek. En dat houdt meer in dan het met fluostift inkleuren of onderlijnen van herkenbare zinnen of paragrafen uit een boek. Of het afpunten van een lijstje van kenmerken.


  Autisme is voor mij, ik herhaal het voor alle zekerheid nog maar eens, een specifieke stoornis in de informatie­verwerking. Die in kaart brengen en onderkennen is essentieel voor een diagnose van autisme. Hoewel de diagnose ‘autisme’ tot op heden officieel een gedragsdiagnose is, volstaat gedrag voor mij niet om een diagnose ‘autisme’ te stellen. Er zijn heel veel stoornissen die op gedragsniveau sterk overlappen met autisme en je hoeft zelfs geen stoornis te hebben om af en toe autistisch te reageren (het volstaat om iemand zonder voorbereiding in een totaal vreemd milieu te droppen). Het inventariseren van gedrag is nodig, maar onvoldoende om tot een diagnose ‘autisme’ te komen. In de fictieve dialoog tussen de psycholoog en de mevrouw hierboven blijven beiden steken op het niveau van gedrag. Zo bedrijf je geen diagnostiek. Het gedrag moeten we in zijn context plaatsen. Enkel wanneer die context duidelijke sporen bevat van autistisch denken en er ook op jonge leeftijd al kenmerken van autisme aanwezig waren, is een vermoeden van autisme te vertalen in een diagnose. Dat vraagt tijd, veel tijd, en kennis van het autistische denken.


  En nu maar hopen dat deze herziene versie van Brein bedriegt niet tot nieuwe misverstanden leidt. Als dat wel gebeurt, dan ben ik daar mee verant­woordelijk voor…


  Peter Vermeulen, oktober 2013


  Als brein bedriegt: een boek over het syndroom van Asperger zonder Asperger in de titel


  Aanleiding om eind de jaren negentig Brein bedriegt te schrijven was de toenemende vraag van ouders en hulpverleners naar teksten en informatie over het syndroom van Asperger. Toen in 1994 de Amerikaanse vereniging van psychiaters (de APA) het diagnostische handboek DSM herwerkte, heeft ze in de herziening van de sectie ‘Pervasieve Ontwikkelings­stoornissen’ (nu bekend als autisme­spectrum­stoornissen) het syndroom van Asperger opgenomen als aparte classificatie. Daardoor werd de diagnose ook in Vlaanderen en Nederland steeds vaker gesteld, zij het veel minder dan op sommige andere plaatsen, zoals de Angelsaksische en Scandinavische landen. Daar was er eind de jaren negentig ook al wat literatuur beschikbaar over het syndroom van Asperger, maar voor Vlaanderen en Nederland was die diagnose relatief nieuw.


  ♦


  Het internet stond toen nog in de kinderschoenen en behalve academici lazen weinig mensen Engelstalige boeken en artikels, wat ervoor zorgde dat Vlaanderen en Nederland inzake bekendheid van de term ‘Aspergersyndroom’ wat achterop liepen bij de Angelsaksische landen. Maar die achterstand had niet alleen met taal en toegankelijkheid van informatie te maken. Vlaanderen en Nederland hadden al termen ter beschikking om de zogenaamd ‘mildere’ verschijningsvormen van autisme te beschrijven. Zo was Vlaanderen begin de jaren negentig eventjes de term ‘APOS’ gaan gebruiken. APOS stond voor Atypisch Pervasieve Ontwikkelings­stoornis, een term afkomstig uit de DSM-III van 1980. Nederland trok resoluut de kaart van PDD-NOS, een classificatie die in de DSM III-R van 1987 was ingevoerd om het gedrag te labelen van iemand die net niet aan de criteria voor autisme voldeed.


  Vrij snel nadat in Vlaanderen de term ‘APOS’ opgang had gemaakt, is de term echter weer verdwenen, in tegenstelling tot in Nederland, waar de PDD-NOS-diagnose steeds populairder werd.


  In Vlaanderen liet men de APOS-benaming los omdat duidelijk werd dat de zogenaamde ‘atypische’ en ‘typische’ verschijningsvormen van autisme veel meer gemeenschappelijk hadden dan dat ze verschilden. In Vlaanderen is van begin af aan altijd de nadruk gelegd op het ‘autistische denken’ en de autistische betekenisverlening als kern van het autisme en als basis voor de benadering van autisme in onderwijs en zorg. Uit de praktijk bleek dat achter het minder opvallende of minder typische autistische gedrag van mensen met APOS of PDD-NOS eenzelfde autistische stijl van denken schuilging als bij mensen die zo uit de autismeboeken leken te wandelen. Vlaanderen is historisch gezien ook altijd sterk beïnvloed geweest door de ideeën van Lorna Wing, mede dankzij de aandacht die zij kreeg van autismepioniers in de Lage Landen zoals Theo Peeters en Ina van Berckelaer-Onnes. En op die manier kreeg Wings idee van een autismespectrum vrij snel voet aan de grond in Vlaanderen. Zowel de oudervereniging als vooraanstaande autismedeskundigen hielden vanaf midden de jaren negentig een sterk pleidooi voor het bundelen van alle diversiteit binnen het autismespectrum (de zogenaamde ‘lumping approach’1) en tegen het verder opsplitsen van het autismespectrum in steeds meer verschillende subtypes met een eigen benaming (‘splitting approach’). Die keuze voor ‘eenheid in verscheidenheid’ was ook de reden waarom ik bij de publicatie van Brein bedriegt met opzet niet voor de term ‘Asperger’ in de titel had gekozen, terwijl het boek toch voornamelijk over mensen ging die in de Angelsaksische landen die diagnose kregen.


  Zonder het te weten zijn we met onze Vlaamse koppigheid in de weigering om het autismespectrum op te splitsen visionair geweest, want met de huidige DSM-5 is ervoor gekozen om niet langer subtypes te onderscheiden binnen het autismespectrum.2 Exit dus Aspergersyndroom, na 19 jaar als aparte classificatie bestaan te hebben.3


  ♦


  Geen Asperger dus in de titel, maar wel ‘Brein bedriegt’. En dat was meer dan een poging tot spitsvondig spelen met woorden. In de tijd dat ik Brein bedriegt schreef, werd autisme bij normaal begaafde personen nog onvoldoende herkend en erkend. Het beeld dat de meeste mensen van autisme hadden, was er eigenlijk een van autisme in combinatie met een verstandelijke beperking. Oké, we hadden eind de jaren tachtig wel Rain Man gehad waarin een personage geportretteerd werd dat gebaseerd was op relatief begaafde mensen met autisme, zoals Joseph Sullivan en Peter Guthrie, maar de film heeft niet echt het beeld van autisme verbreed en genuanceerd, wel integendeel.


  Het beeld van autisme van de jaren negentig van de vorige eeuw leek niet te matchen met wat we te zien kregen bij begaafde mensen met autisme. Hun autisme leek te weinig op het autisme dat we verwachtten te zien. Inderdaad, ‘verwachtten te zien’. We kenden een bepaald beeld van autisme maar intelligente mensen met autisme leken daarvan af te wijken. Hun autisme leek niet op ‘autisme’. Velen dachten dan ook: begaafde mensen met autisme schijnen anders te functioneren dan anderen met autisme.


  Maar schijn bedriegt.


  ♦


  En die schijn was en is nog steeds het resultaat van hun goede intelligentie. Met hun goede intelligentie kunnen begaafde mensen met autisme beredeneren wat mensen zonder autisme in een fractie van een seconde aanvoelen. In nogal wat situaties komen ze daardoor, zij het via de trage omweg van het intellect, tot hetzelfde gedrag als mensen zonder autisme.


  Door hun intelligentie wekken ze de indruk beter te functioneren dan de anderen met autisme. Maar brein bedriegt.


  ♦


  Dat was in de jaren negentig, bij de eerste druk van dit boek, het geval. En dat is nog altijd zo. Hoewel autisme bij normaal tot hoogbegaafde mensen tegenwoordig veel beter onderkend wordt, straks zelfs beter dan bij mensen met een verstandelijke beperking, zijn er nog steeds veel misverstanden over autisme in combinatie met een normale begaafdheid. Tegelijkertijd hebben we in de voorbije vijftien jaar heel wat nieuwe kennis verworven over autisme, zeker het autisme bij normaal begaafden. Net omdat het autisme bij die mensen niet ‘verkleurd’ wordt door een verstandelijke beperking zijn zij de proefpersonen bij uitstek geworden voor wetenschappelijk onderzoek over autisme. En dat onderzoek heeft heel wat nieuwe, boeiende inzichten opgeleverd. Reden genoeg dus om Brein bedriegt na vijftien jaar een grote opknapbeurt te geven.


  1


  Als autisme niet op autisme lijkt


  Het woord ‘autisme’ is tegenwoordig alom bekend. Sterker nog, het is een huis-tuin-en-keukenterm geworden, ingebed in het alledaagse taalgebruik. Je kan geen krant meer openslaan en je kan geen avondje tv-kijken zonder dat het woord autisme valt. ‘Politicus reageert autistisch op kritiek.’ ‘Oh, maar dat is gewoon een autistisch trekje van mij,’ vertelt een bekende Vlaamse presentator over zijn perfectionistische ingesteldheid. In de lijst met meest gebruikte scheldwoorden op school staat ‘autist’ ondertussen al heel wat hoger genoteerd dan ‘mongool’ of ‘debiel’.


  Maar ondanks de ruime bekendheid van de term autisme is de stoornis, nu ruim zeventig jaar na de ‘ontdekking’ ervan door Leo Kanner en Hans Asperger, nog altijd niet goed gekend. Autisme behoort tot de club waar ook ‘relativiteits­theorie’ en ‘koppakking’ (of ‘joint de culasse’) lid van zijn: woorden die mensen kennen en gebruiken, zonder echt te weten waarnaar ze verwijzen (met uitzondering natuurlijk van de experts ter zake).


  ♦


  Bij de allereerste editie van dit boek, net voor de millenniumwissel, was het voor veel mensen nog een verrassing te horen dat er ook begaafde mensen met autisme waren. Autisme in combinatie met een normale tot hoge intelligentie was toen al goed beschreven in de wetenschappelijke literatuur, maar toch riep het woord autisme toen nog vaak het beeld op van een ernstig gehandicapt kind, dat niet alleen autisme heeft maar ook een duidelijke verstandelijke beperking. Het besef dat er kinderen met autisme zijn die vriendjes hebben, kunnen praten en zelfs naar de gewone school gaan, was nog niet echt goed verspreid, en nog geringer was het besef dat er begaafde volwassenen met autisme zijn die een baan hebben, gehuwd zijn en zelfs kinderen hebben. Autistisch zijn en een gezin hebben: dat kan toch niet? Autisme is toch een ernstige contactstoornis?


  Ik dacht dat dergelijke misverstanden over autisme vijftien jaar later de wereld uitgeholpen waren, maar niets is minder waar. In 2011 trekt de Nederlandse Francisca Scholte in het Tijdschrift voor Orthopedagogiek1 hard van leer tegen iedereen die het begrip ‘autisme’ onnodig uitrekt en zo meedoet aan de creatie van ‘nieuwe autisten’, mensen die eigenlijk geen autisme hebben (zoals hoogbegaafden, kinderen met taal- en hoorproblemen of mensen met emotionele trauma’s). Hoewel ook ik er in dat artikel van langs krijg, ben ik het niet helemaal oneens met Scholte en heb ik zelfs sympathie voor haar boodschap. Het begrip ‘autisme’ is de laatste jaren inderdaad onderhevig aan een enorme inflatie, in die mate zelfs dat de dreiging van overdiagnosticering al lang niet meer denkbeeldig is. Maar daarover later meer. In datzelfde artikel trekt Scholte het autisme bij Temple Grandin in twijfel. Naast het feit dat Scholte filmdocumentaires en biografieën blijkbaar als diagnostisch materiaal beschouwt en zij daarenboven in staat is om een diagnose te beoordelen zonder ooit de persoon in kwestie lijfelijk ontmoet te hebben, is vooral haar argumentering opmerkelijk: volgens Scholte kan Grandin geen autist zijn, want autisten kunnen geen autobiografieën of boeken schrijven en geen interviews geven. ‘Voor het maken van autobiografieën en films en het geven van lezingen en interviews zijn vaardigheden nodig die autisten, volgens de gangbare theorieën over autisme, juist ontberen.’2 Opmerkelijk: de titel van het artikel van Scholte is: ‘Moderne misvattingen over autisme­spectrum­stoornissen’. Maar over wiens misvattingen gaat het? Die van Scholte zelf?


  Eerder had Scholte al behoorlijk wat stof doen opwaaien met een andere uitspraak over autisme in een Nederlandse krant: ‘Een echte autist zou nooit havo of vwo kunnen doen.’3 (Vlaamse versie: ‘Een echte autist zou nooit algemeen secundair of wetenschappelijk secundair onderwijs kunnen doen.’)


  Vijftien jaar na Brein bedriegt staan we dus blijkbaar niet veel verder, althans sommigen onder ons. Hoewel de term ‘autisme­spectrum­stoornis’ intussen door iedereen gekend is, is de ware betekenis ervan blijkbaar nog niet tot iedereen doorgedrongen. Als het om een spectrum gaat, dan betekent dat dat er niet zoiets bestaat als dé autist. Dat weerhoudt veel mensen er evenwel niet van om toch een soort prototypisch beeld van autisme te vormen, opgebouwd rond een aantal ‘typische’, stereotiepe uitspraken over autisme.


  ♦


  In de tijd van de eerste versie van Brein bedriegt was dat prototype van autisme vooral gebaseerd op het beeld van de combinatie van autisme en verstandelijke beperking. In dat beeld worden de volgende kenmerken als typisch autistisch beschouwd: teruggetrokken in sociaal contact, weinig of geen gesproken taal, opvallend repetitief gedrag (motorische stereotypieën) en een opvallende weerstand tegen veranderingen. Het prototype van ‘een autist’ is dan een kind dat contact met anderen afwijst of vermijdt, geen oogcontact heeft, niet praat en voortdurend aan wieltjes draait.


  Veel van die kenmerken hebben evenwel vooral te maken met de verstandelijke beperking, soms zelfs meer dan met het autisme. Autisme dekt hier onvoldoende de lading. Het is net alsof we de term ‘blindheid’ zouden gebruiken voor blinde mensen met een bijkomende motorische handicap. ‘Blind’ zou dan staan voor ‘niet kunnen zien en niet kunnen lopen’. Een blinde die niet in een rolstoel zit, zou dan geen blinde meer zijn (of slechts een milde vorm van blindheid hebben).


  Door dat te beperkte prototype van autisme werd autisme onvoldoende onderkend bij begaafde mensen. Hun autisme leek te weinig op wat men dacht dat autisme was (in werkelijkheid een combinatie van autisme en verstandelijke beperking). En dat had een onder­diagnosticering van autisme bij normaal begaafde kinderen en volwassenen als gevolg. Bij slechts een deel van de mensen met autisme werd dan ook de diagnose ‘autisme’ gesteld:


  [image: ]


  Dat toenmalige prototype van autisme kwam natuurlijk ergens vandaan. Autisme komt op alle begaafdheidsniveaus voor, maar hoewel de literatuur van bij het begin ook kinderen met autisme met betere intellectuele mogelijkheden beschreef, was vooral het beeld van het verstandelijk beperkte kind met autisme in het collectieve bewustzijn doorgedrongen. Tot een eind in de jaren tachtig werd de diagnose vaker gesteld bij mensen met autisme en een verstandelijke beperking. En we gingen er ook van uit dat de meerderheid van de mensen met autisme een verstandelijke beperking had. Dit is het plaatje dat in de oorspronkelijke Brein bedriegt stond:


  [image: ]


  In die periode waren we ervan overtuigd dat ongeveer driekwart van alle mensen met autisme ook een verstandelijke beperking had (IQ lager dan 70) en dat de groep van de normaal tot hoogbegaafde mensen met autisme een kleine minderheid vormde, zo’n 10 à 20%. Ondertussen zijn de verhoudingen grondig gewijzigd: recente studies4 laten zien dat minder dan de helft van de mensen met autisme ook een verstandelijke beperking heeft. Het aantal mensen met autisme dat een normale tot hoge begaafdheid heeft (IQ>85) schat men momenteel op minstens 30%.


  Sommigen zullen verbaasd zijn dat dit cijfer niet veel hoger is. Tegenwoordig lijkt het alsof de groep normaal begaafde mensen met autisme de grote meerderheid vormt. Maar dat heeft vooral te maken met het feit dat die groep tegenwoordig op veel meer belangstelling kan rekenen dan de groep met een verstandelijke beperking en dus ook veel meer in the picture komt. Vooral de populariteit van ‘Asperger’ speelt hierin een rol. Maar ook het feit dat de groep begaafde mensen met autisme zelf naar buiten komt en heel actief is in de media (denk maar aan de vele autobiografieën), vooral in de sociale media. In onderwijs en hulpverlening gaat de meeste aandacht ook naar de groep normaal begaafden. Er was zeker een inhaalbeweging nodig, maar tegenwoordig lijkt het alsof de groep mensen met autisme en een verstandelijke beperking in de vergeethoek is terechtgekomen. Die groep krijgt zowel in wetenschappelijk onderzoek als in de media nauwelijks aandacht. Het is een groep waar je weinig of niet mee kan ‘scoren’: je kan er geen hippe werkboeken voor maken want ze kunnen doorgaans niet lezen. Je kan ze niet op een podium zetten voor een ontroerende of pakkende getuigenis, want de meesten kunnen niet praten en al helemaal niet voor een publiek. En je kan er geen blitse apps voor ontwikkelen, want ze kunnen geen smartphone bedienen. Asperger is daarentegen veel sexyer.


  ♦


  Tegenwoordig is die oude stereotypering van autisme, het beeld van autisme in combinatie met een verstandelijke beperking, grotendeels verdwenen. Gelukkig weten de meeste mensen nu dat er ook kinderen met autisme zijn die praten, zelfs een gesprekje kunnen voeren, die niet continu met de handen fladderen en die schoollopen in het gewone onderwijs, ja zelfs de hoogste niveaus van onderwijs, zoals VWO en Latijn-wetenschappen. En eveneens gelukkig beperkt het beeld van autisme zich niet langer tot kinderen. De meeste mensen weten ondertussen dat er ook volwassenen met autisme zijn, dat zij niet allemaal in intensieve zorginstellingen verblijven en dat er zelfs volwassenen met autisme zijn die met de auto rijden, gehuwd zijn en kinderen hebben. En, jawel mevrouw Scholte, sommigen zijn zelfs in staat tot het geven van interviews en het schreven van een boek.


  ♦


  Sinds we ook bij die groep van intelligente en redelijk succesvolle mensen het autisme zijn gaan onderkennen, is er evenwel een andere stereotypering binnengeslopen. De slinger lijkt nu door te slaan naar het andere eind van de intelligentiecurve. De associatie van autisme met een ernstig verstandelijke beperking werd vervangen door de associatie met genialiteit, zeker op technisch vlak. Vooral in de populaire pers lijkt autisme meer en meer synoniem te worden van de wereldvreemde computergeek, de nerd, de sociaal onhandige maar superintelligente techneut of zelfs de ‘weirdo’-professor. Autisme is nu de ‘ziekte van Silicon Valley’5 geworden en hightech Eindhoven is gepromoveerd tot ‘de stad van autisme’6. Oude stereotypes van autisme hebben plaatsgemaakt voor nieuwe. De prototypische autist die afgezonderd in een hoekje de hele dag aan wieltjes draait, is vervangen door Einstein, Mark Zuckerberg, Bill Gates, Andy Warhol en Mozart. Ongetwijfeld zijn er ingenieurs, computer­programmeurs, kunstenaars en academici die autisme hebben, maar het doet autisme geen recht om het te vereenzelvigen met genieën, geeks en nerds. En al evenmin met hoogbegaafdheid of interesse voor techniek. Al komen eilandjes van intelligentie en zelfs ‘savant’-vaardigheden vaker voor bij mensen met autisme dan in de totale bevolking, ook onder autisten zijn genieën witte raven. En ik ken minstens evenveel mensen met autisme die niet goed overweg kunnen met computers en techniek als dat ik er ken die computerwizard zijn. Het nieuwe stereotiepe prototype van autisme, dat van de excentrieke nerd of geek, heeft net als het oude ook een origine. En die heeft alles te maken met Hans Asperger en het vermeende syndroom dat zijn naam heeft gekregen.


  2


  Als autisme Asperger heet


  Twee Oostenrijkers


  Hoewel de stoornis altijd heeft bestaan, begint de geschiedenis van autisme als apart syndroom pas in de jaren veertig van de twintigste eeuw. Onafhankelijk van elkaar en met een tussenperiode van slechts enkele maanden beschrijven twee artsen een groep kinderen die ze behandelen. Toevallig of niet: beiden gebruiken het woord ‘autisme’ om de meest opvallende moeilijkheden en tekorten te beschrijven die hen bij de kinderen opvallen, met name de problemen met sociaal contact.


  Beide artsen zijn Oostenrijkers en in Wenen opgeleid, maar ze hebben elkaar nooit ontmoet. Leo Kanner emigreert in 1924 naar de Verenigde Staten en werkt in 1943 als kinderpsychiater aan het John Hopkins Hospital in Baltimore wanneer hij zijn beroemde artikel ‘Autistic disturbances of affective contact’ publiceert. De tien jaar jongere Hans Asperger is hoogleraar en pediater aan de universiteit van Wenen, waar hij aan het hoofd staat van de afdeling ‘Heilpadagogik’, een afdeling voor onderzoek en behandeling van moeilijk op te voeden kinderen. Hans Asperger publiceerde een jaar na Leo Kanner zijn artikel, ‘Die Autistischen Psychopathen im Kindesalter’. In het Duits dus, anno 1944 niet de meest populaire taal, wat ervoor zorgde dat zijn geschriften tot in de jaren tachtig onbekend bleven. Lange tijd werd de ‘ontdekking’ van autisme dan ook aan Leo Kanner toegeschreven. Het oorspronkelijke artikel van Hans Asperger uit 1944 kwam pas aan het begin van de negentiger jaren in het vizier van wetenschappers en professionelen. En dat is te danken aan Uta Frith. In 1991 vertaalt zij, zelf van Duitse origine en dus de moedertaal van Hans Asperger machtig, het oorspronkelijke artikel van Hans Asperger, en ze geeft het allereerste boek over het Asperger-syndroom uit: Autism and Asperger Syndrome. In dat boek komen, naast het oorspronkelijke artikel van Hans Asperger en Friths commentaar daarop, ook hoofdstukken geschreven door Lorna Wing en de Zweedse psychiater Christopher Gillberg, die halfweg de jaren tachtig het syndroom van Asperger in Scandinavië had geïntroduceerd. Naast bijdragen van deze pioniers bevatte het boek ook nog een aantal bijdragen van jonge doctoraats­medewerkers van Uta Frith, zoals Digby Tantam en Francesca Happé. Het was echter een andere ‘leerling’ van Frith die de populariteit van de term ‘Aspergersyndroom’ een forse duw in de rug gaf. En dat was Tony Attwood. Hij publiceerde in 1998 (hetzelfde jaar als Brein bedriegt) zijn boek Asperger’s Syndrome en dat werd een gigantische bestseller. Het was het begin van de Aspergermanie…


  ♦


  Ondanks het feit dat zowel het artikel van Asperger als dat van Kanner nu makkelijk toegankelijk zijn, blijkt in de praktijk nog steeds bijna niemand die artikels gelezen te hebben, zeker niet in Vlaanderen en Nederland. Ik maakte die opmerking al in 1998 maar de situatie is sindsdien niet veranderd. Met de ‘boost’ die autisme de laatste jaren gekend heeft, is het aantal professionelen en ouders dat zich met autisme bezighoudt enorm toegenomen. Het aantal professionelen dat zich tegenwoordig ‘autismespecialist’ of ‘autismedeskundige’ noemt, is niet meer te tellen. Het aantal deskundigen dat de artikels van Kanner en Asperger gelezen heeft daarentegen wel, wellicht zelfs op de vingers van mijn twee handen…Blijkbaar heeft men geen interesse in de roots van autisme. Dat zorgt niet alleen voor de misverstanden en merkwaardige interpretaties waar ik in Brein bedriegt over schreef, maar ook voor het feit dat sommigen denken nieuwe, originele ideeën te hebben ontwikkeld, terwijl die eigenlijk al geformuleerd werden door Kanner en Asperger zelf. Een voorbeeld: de vaststelling dat er bij de ouders, zowel de vaders als de moeders, vaak ook ‘autistische trekken’ voorkomen, opperden zowel Kanner als Asperger al en is dus geen ontdekking van de laatste decennia…De zogenaamde ‘recente’ aandacht voor de talenten van mensen met autisme, daar braken zowel Kanner als Asperger ook al een lans voor. Sensorische problemen? Wie denkt dat ook dat een vrij recente ontdekking is, aangezien ze nu pas opgenomen zijn in de DSM-5-criteria en niet eerder, die heeft het ook mis. Zowel Kanner als Asperger maken melding van sensorische eigenaardigheden bij de kinderen uit hun praktijk…


  ♦


  Niet alleen de term ‘Asperger’ is tegenwoordig populairder dan de term ‘autisme’, ook Hans Asperger heeft in de loop der jaren, sinds er een syndroom naar hem werd vernoemd, aan populariteit gewonnen. Op Google levert onze Hans alvast meer hits op dan Leo.


  De liefde voor Asperger gaat bij sommigen wel erg ver. Zo iemand is Michael Fitzgerald, professor kinderpsychiatrie aan Trinity College in Dublin. Fitzgerald ambieert wellicht een plaatsje in het Guiness Book of World Records als diegene die de meeste diagnoses ‘autisme’ en vooral ‘Aspergersyndroom’ heeft gesteld. Op zijn website (http://www.professormichaelfitzgerald.eu) claimt hij alvast meer dan tweeduizend diagnoses. Om dat aantal op te schroeven heeft Fitzgerald er ook een sport van gemaakt om postuum diagnoses te stellen van (vooral) Aspergersyndroom bij bekende figuren. Dankzij Michael bevat de lijst van Asperger-celebrities nu ook de volgende namen: Ludwig Wittgenstein, Spinoza, John Nash, ‘Stonewall’ Jackson, MA Jinnah, Alfred Kinsey, Paul Erdos, Isaac Newton, Bela Bartok, Jonathan Swift, Wolfgang Amadeus Mozart, Eamon de Valera, Kurt Gödel, Andy Warhol, Konrad Lorenz, Vincent van Gogh, Duke of Wellington, Alan Türing, en…geloof het of niet maar volgens Fitzgerald had Hans Asperger zelf ook het syndroom van Asperger!1 En net daarom kon Asperger het syndroom ontdekken dat later zijn naam kreeg. Beweert Michael…


  Fitzgerald is een van die mensen die het syndroom van Asperger veeleer verbindt aan creativiteit en genialiteit dan aan stoornis en handicap, dus je mag jezelf gelukkig prijzen als je op zijn lijstje van Asperger-celebrities terechtkomt. Dat Hans Asperger zelf ook op het lijstje staat, is dus geen probleem voor Fitzgerald. Wel integendeel, Fitzgeralds voorliefde voor alles wat met Asperger te maken heeft, neemt bijna de vorm van idolatrie aan, wanneer hij een boude uitspraak doet over Asperger en Kanner in het boek Asperger’s Disorder van Raush, Johnson & Casanova (2008). In dat boek schrijft Fitzgerald een hoofdstuk over de geschiedenis van autisme en Aspergersyndroom.2 En hij valt meteen met de deur in huis: ‘Hans Asperger was de eerste pionier van het autismeonderzoek en niet Leo Kanner.’ Nauwelijks drie regels verder beschuldigt hij Leo Kanner zelfs van plagiaat! Volgens Fitzgerald bewijst het eerste zinnetje uit Leo Kanners artikels (‘Sinds 1938 hebben een aantal kinderen onze aandacht getrokken…’) dat Kanner weet had van het in 1938 in het Wiener Klinischen Wochenzeitschrift gepubliceerde artikel ‘Das psychisch abnormale Kind’ (‘Het psychisch abnormale kind’). Dat artikel is een weergave van de lezingen die Hans Asperger in Wenen had gegeven en waarin Asperger de term ‘autisme’ vermeldt. Wat Fitzgerald wellicht over het hoofd ziet, is dat Kanner met ‘1938’ niet verwijst naar het artikel van Asperger maar naar het feit hij zijn eerste casus (Donald T.) zag in 1938. Overigens zouden beiden al vroeger dan in 1938 de term ‘autisme’ gebruikt hebben.3


  En als het dan toch een wedstrijdje ‘om ter eerst’ is, dan winnen noch Kanner noch Asperger. Blijkbaar zou de term ‘autisme’ bij kinderen voor het eerst gebruikt zijn in de jaarverslagen 1937-1938 van het Nijmeegse Paedologisch Instituut en dan nog wel om een begaafd kind te beschrijven: ‘een intelligente autist met stereotiep gedrag’.4


  De classificatie­handboeken


  Toen ik Brein bedriegt schreef, gebruikte men de DSM-IV, die toen net een paar jaar uit was (met name sinds 1994). In die versie had het Aspergersyndroom zijn intrede gemaakt als een van de classificaties binnen de groep Pervasieve Ontwikkelings­stoornissen. DSM-IV heeft het negentien jaar uitgehouden. Sinds mei 2013 is er DSM-5. En daarin is het stuk over autisme grondig gewijzigd. Zo heeft men (overigens terecht) het aantal symptoomgebieden van drie herleid tot twee, met name de tekortkomingen in de sociale communicatie en interactie enerzijds, en de beperkte, repetitieve gedragspatronen, interesses of activiteiten anderzijds. Een veel ingrijpender wijziging evenwel is dat men resoluut de kaart van de spectrumgedachte heeft getrokken. Om te beginnen hebben de experts de term die men in de praktijk al jaren gebruikte eindelijk officieel gemaakt: ‘autisme­spectrum­stoornis’. En met de keuze voor die term (een spectrum impliceert diverse verschijningsvormen) heeft men meteen ook de verschillende ‘subclassificaties’ eruit gegooid. Gedaan dus met PDD-NOS maar ook met de stoornis van Asperger. Het syndroom van Asperger heeft dus officieel negentien jaar bestaan (althans in de DSM, het is afwachten wat dat andere classificatie­systeem, de ICD, gaat doen in zijn volgende versie, verwacht in 2016).


  Meer gelijk dan verschillend


  Het heengaan van de classificatie ‘syndroom van Asperger’ wordt door velen betreurd. Ik behoor niet tot die groep rouwenden. Van in het begin heb ik gesteld, zo ook in de oorspronkelijke tekst van Brein bedriegt, dat de gelijkenissen tussen autisme en Aspergersyndroom veel groter zijn dan de verschillen.


  En als er verschillen zijn, dan hebben die met niet-autismespecifieke factoren te maken, zoals intelligentie en spraakontwikkeling. Aspergers, dat waren de slimme autisten die vroeg leerden praten (die soms zelfs eerder konden praten dan stappen). Maar betekent een verschil in vroege taalontwikkeling ook dat je te maken hebt met een andere vorm van autisme, een zodanig verschillende vorm dat die een apart label rechtvaardigt? Ik dacht het niet. Er zijn ook kinderen met autisme die erg vroeg leren lezen en kinderen met autisme die laat zijn met lezen of zelfs ernstige leesproblemen hebben, maar daar gaan we toch geen aparte subgroepen binnen het spectrum voor maken?


  ♦


  Uiteraard is er diversiteit binnen het autismespectrum. Het is tegenwoordig een haast afgezaagde leuze: als je één iemand met autisme kent, wel, dan ken je één iemand met autisme. Verzamel 100 mensen met autisme in een ruimte (liefst een voldoende grote ruimte, anders ga je problemen krijgen) en het eerste wat zal opvallen zijn niet de gelijkenissen, maar de onderlinge verschillen. De meeste van die verschillen hebben evenwel niets met autisme te maken maar met allerlei andere kenmerken die een persoon uniek maken: leeftijd, ervaringen, persoonlijkheids­trekken, intelligentie, sekse enzovoort. Zo zijn er uiteraard grote verschillen in gedrag en functioneren tussen hoogbegaafde mensen met autisme en mensen met autisme die zwakbegaafd zijn of zelfs een verstandelijke beperking hebben. Maar dat betekent niet dat het om aparte types van autisme gaat waarvoor je aparte labels moet gaan gebruiken. Om binnen het spectrum subtypes te gaan onderscheiden moet je tussen de mensen in dat spectrum verschillen vinden op criteria die met autisme te maken hebben. Onderzoekers hebben dat geprobeerd. Tevergeefs.


  ♦


  Schotse onderzoekers5 hebben alle (69) studies over de classificatie ‘Aspergersyndroom’ tussen 1981 en 2010 onder de loep genomen en hun conclusie laat geen twijfel bestaan: de DSM-criteria voor Aspergersyndroom voldoen niet en ze zijn niet valide. De kenmerken waarop Aspergersyndroom zich van autisme bij normaal begaafden zou onderscheiden (leeftijd waarop de symptomen verschijnen, taalvaardigheden, intelligentie, motorische vaardigheden, stijl van sociale interactie en vormen van repetitiviteit) overlappen zo sterk met autisme dat ze onvoldoende argumenten leveren voor een apart Aspergerlabel.


  ♦


  De vraag of de kinderen die Hans Asperger beschrijft wel beantwoorden aan de criteria voor Aspergersyndroom uit de classificatie­handboeken is ondertussen ook beantwoord. Twee onderzoekers van de universiteit van Wenen6 onderzochten 74 dossiers van kinderen die Hans Asperger en zijn team tussen 1950 en 1986 diagnosticeerden met ‘autistische psychopathie’. Ze toetsten de gegevens van die kinderen met de criteria voor Aspergersyndroom uit ICD-10 en stelden vast dat slechts 68% aan die criteria beantwoordde. Een op de vier kinderen voldeed aan de criteria voor autisme, voornamelijk omdat er zich al ontwikkelings­problemen voordeden vóór de leeftijd van drie jaar (ICD-10 vereist voor de diagnose van Aspergersyndroom een normale ontwikkeling voor de leeftijd van drie jaar, met uitzondering uiteraard van het sociale en de flexibiliteit, en er kan ook sprake zijn van een vertraging in de motoriek). Wanneer er geen rekening gehouden werd met het criterium van de ontwikkelings­vertraging beantwoordde zelfs 45% van de kinderen uit de praktijk van Hans Asperger aan de ICD-10-criteria voor autisme! Eerder al hadden Judith Miller en Sally Ozonoff vastgesteld dat de vier kinderen uit het oorspronkelijke artikel van Hans Asperger veeleer beantwoordden aan de DSM-IV-criteria voor de Autistische Stoornis dan aan die voor het syndroom van Asperger. Met andere woorden: Fritz, Harro, Ernst en Hellmuth waren wellicht gewoon slimme ‘autisten’…


  Een eeneiige tweeling


  Sinds de publicatie van Brein bedriegt in 1998 is het aantal studies dat op zoek ging naar overeenkomsten en verschillen tussen Aspergersyndroom en de autistische stoornis alleen maar toegenomen, en een overzicht van al die studies laat maar één conclusie toe: er is onvoldoende basis om aparte labels te gebruiken. De gelijkenissen zijn inderdaad groter dan de verschillen en het ontbreekt aan argumenten in termen van etiologie (oorzaken), ondersteuningsnoden of prognose (voorspelling over het verloop van de stoornis) om ze van elkaar te onderscheiden.


  Wat ik in 1998 nogal stoutmoedig schreef, met name dat het label dat iemand krijgt (de diagnose Aspergersyndroom dan wel autisme) meer zegt over wie de diagnose stelt dan over wie ze krijgt, is ondertussen door onderzoek bevestigd.


  Een groep onderzoekers onder leiding van Catherine Lord7 vergeleek meer dan 2000 diagnoses, gesteld in twaalf gerenommeerde universitaire onderzoekscentra. De diagnoses werden gesteld door professionelen, van wie meer dan de helft (61%) meer dan tien jaar ervaring had in de diagnostiek van autisme. Voor het stellen van de diagnoses gebruikten de universitaire centra de ADOS, de ADI-R, intelligentietesten en de Vineland, zeg maar een batterij van erg betrouwbare testen (de ADOS en de ADI-R worden door wetenschappers en de wereldgezondheids­organisatie zelfs de ‘gouden standaard’ genoemd). Het resultaat was verrassend: hoewel de scores die de diagnostici op de testen gaven erg gelijklopend waren over de diverse universitaire centra, waren de klinische diagnoses (de ‘labels’) erg verschillend. In één centrum werd alleen de diagnose ‘autistische stoornis’ gegeven, nooit PDD-NOS of Asperger. De diagnose ‘autistische stoornis’ werd daarentegen door twee centra slechts in minder dan de helft van de gevallen gesteld. In die twee centra kregen 4 op de 10 onderzochte personen een diagnose PDD-NOS. De diagnose Aspergersyndroom werd gemiddeld genomen in 10% van de gevallen gesteld, maar er waren onderling grote verschillen tussen de centra: het aantal varieerde tussen 0% en 20%. Kortom: wat de uiteindelijke diagnose is die iemand krijgt, wordt in grote mate bepaald door wie de diagnose stelt…


  Is een onderscheid zinvol en bruikbaar?


  Als we de hele club wetenschappers en experts van de DSM-5-werkgroep mogen geloven is het antwoord anno 2013 dus neen. De vele studies tonen geen verschillen in etiologie, behandeling en prognose die een aparte categorie rechtvaardigen. Maar dat is uiteraard een wetenschappelijk standpunt. Wat met de bruikbaarheid van het label in de praktijk?


  ♦


  Bij de eerste editie van Brein bedriegt was er sprake van een vertekend, verengd en achterhaald beeld van autisme. Om het autisme van normaal begaafde mensen beter in the picture te zetten, leek de term Aspergersyndroom toentertijd een goede zet. Maar ik betwijfel ten sterkste of de autismewereld er uiteindelijk baat bij heeft gehad.


  Om te beginnen heeft de term ‘Asperger’ het beeld van autisme niet echt verruimd. Wel integendeel: net door de popularisering van de term ‘Asperger’ zijn veel mensen het begrip ‘autisme’ nog meer gaan koppelen aan mensen die minder mogelijkheden hebben en meer ‘verstoord’ zijn in hun ontwikkeling en functioneren. De hele Aspergeraffaire heeft de autismewereld voor een stuk verdeeld: nogal wat mensen met een diagnose Asperger willen zich niet identificeren met de ‘gehandicapte autisten’ en zijn zich gaan nestelen in hun eigen ‘Aspie-cultuur’. De opsplitsing tussen autisme (ernstig, handicap) en Asperger (licht, gewoon een andere manier van denken en zijn) heeft in mijn ogen het beeld van autisme niet verruimd maar net verengd en het stigma op autisme alleen maar vergroot. Al voeg ik er onmiddellijk aan toe dat het bij ons in Vlaanderen en Nederland op dat vlak nogal meevalt. Het zijn vooral de Angelsakische en Scandinavische landen die de term ‘Asperger’ hebben gepromoot, waardoor de term ‘autisme’ daar veel meer negatieve connotaties heeft dan in de Lage Landen. Het protest tegen het verdwijnen van de classificatie ‘Aspergersyndroom’ is in die landen dan ook het grootst.


  ♦


  De term ‘Asperger’ heeft in de loop der jaren vooral de betekenis gekregen van ‘milde vorm/lichte variant van autisme’. Met het verdwijnen van de term uit de nieuwe DSM-5 is de schrik er dan ook ingeslopen dat veel mensen uit de boot zullen vallen en geen toegang meer zullen krijgen tot zorg en tegemoetkomingen. DSM-5 voorziet evenwel in de mogelijkheid om de ernst van de beperkingen en de nood aan ondersteuning te specificeren en ook mensen die geen ernstige tekortkomingen hebben, kunnen in principe voldoen aan de DSM-5-criteria. Het lijkt erop dat DSM-5 inderdaad wat strenger is dan DSM-IV en vooral het overdiagnosticeren probeert in te dijken, ten koste wellicht van enkele ‘gemiste’ gevallen.8 Overigens introduceert de DSM-5 een nieuwe classificatie, de ‘sociaal communicatieve stoornis’. Bij die stoornis is er sprake van sociaal-communicatieve tekortkomingen, net zoals in het autismespectrum, maar zonder repetitieve en beperkte interesses en gedragingen. Wellicht kunnen een aantal normaal begaafde personen die met de nieuwe DSM-5-criteria uit de autismespectrumboot vallen weer opgevist worden met het net van de sociaal communicatieve stoornis.


  ♦


  Ondanks DSM-5 zal de term ‘Aspergersyndroom’ volgens mij niet verdwijnen. De term is daarvoor veel te sexy geworden. Zo sexy zelfs dat er mensen met de diagnose zijn die een T-shirt kopen waarop staat: ‘I had Asperger syndrome before it was cool’.


  Het is niet alleen een diagnostisch label waar veel mensen en veel ouders zich comfortabeler bij voelen dan bij de diagnose ‘autisme’ (oef, het is maar Asperger!), het is tegenwoordig zelfs meer dan een diagnostisch label. De term ‘Asperger’, of de knuffelvariant ‘Aspie’, is synoniem geworden voor ‘nerd’, creatieve zonderling, ‘een speciaal geval’, wereldvreemd genie, prettig gestoord iemand, kortom het soort figuren dat populaire tv-reeksen zoals The Big Bang Theory bevolkt. Of zoals een vader van een zoon met autisme en verstandelijke beperking het uitdrukte: ‘Autism has become a Hollywood-fueled pop-culture phenomenon’ (‘Autisme is een door Hollywood gevoed populair cultuurfenomeen geworden’).9


  Voor een groep begaafde volwassenen, onder wie nogal wat mensen die zichzelf ‘gediagnosticeerd’ hebben, is de term ‘Asperger’ ook een geuzennaam, een eretitel, iets om trots op te zijn. Ze beschouwen zichzelf niet als mensen met beperkingen of tekortkomingen, maar wel als mensen wier hersenen anders bedraad zijn dan die van de doorsnee mens. Aspergers zijn creatiever, empathischer, sensitiever, origineler, logischer dan de gemiddelde mens, zo vinden ze zelf. Sommigen beschouwen hen als de volgende stap in de menselijke evolutie.10 Hun enige probleem? De wereld is nog niet klaar voor hen en ze zijn in de minderheid. Ze worden niet begrepen en niet gewaardeerd door de zogenaamd ‘neurotypische’ meerderheid (neurotypisch is de term die mensen met autisme bedacht hebben voor de zogenaamd ‘normale’ mensen).


  ♦


  Zelfs in minder extreme vorm beschouwen steeds meer mensen met een (al dan niet zelf toegekend) label ‘Aspergersyndroom’ hun ‘Asperger’ niet als een klinische diagnose maar als een soort identiteit. Dat bleek nog maar eens tijdens een hevige discussie over DSM-5 op het mekka van de autismecongressen, het jaarlijkse IMFAE (International Meeting For Autism Research), toen een vrouw met het syndroom van Asperger de voorzitster van de DSM-5-werkgroep (Susan Swedo) toeriep: ‘Je neemt ons onze identiteit af!’


  Sommige wetenschappers zijn niet ongevoelig voor dat argument. Onder hen Lorna Wing, Judith Gould en Christopher Gillberg11, drie grote namen die de naam ‘Asperger’ mee bekendheid hebben gegeven. Zij hebben ervoor gepleit om in de tekst die bij de criteria hoort de namen van de voorheen gebruikte subclassificaties te behouden, evenals een korte omschrijving. Dat is niet helemaal gelukt. DSM-5 vermeldt ze wel, maar schrijft voor dat classificaties zoals ‘stoornis van Asperger’ vervangen moeten worden door ‘autisme­spectrum­stoornis’.


  ♦


  Ook Susan Swedo, die dan toch mee aan de grondslag ligt van het verdwijnen van de classificatie ‘Aspergersyndroom’, is niet ongevoelig voor de weerstand van de mensen die erg tuk zijn op hun Asperger. Swedo repliceert evenwel: ‘De definitie waarop de volwassenen die zichzelf diagnosticeren met Aspie of Aspergersyndroom zich baseren komt zelfs niet overeen met die van de vorige DSM. Die mensen mogen zichzelf rustig verder identificeren volgens hun eigen definitie.’12 Ik geef Swedo gelijk…


  Bij het schrijven van deze tekst is het afwachten of het verdwijnen van Asperger uit de DSM-5 voor verdere polarisering zal zorgen tussen de ‘fans’ van Asperger en diegenen die vinden dat de term zijn tijd heeft gehad. Of dat het zal koelen zonder blazen…Misschien hebben de mensen met de diagnose gewoon wat tijd nodig om te wennen aan de term autisme­spectrum­stoornis. Weerstand tegen veranderingen…


  Meer tijd dus. Of meer informatie. Joshua Muggleton, een Britse jongeman met het syndroom van Asperger en auteur van het boek Raising Martians – from Crash-Landing to Leaving Home (2011), studeerde psychologie. Hij kent dus de literatuur. Zijn standpunt: ‘Ik ben een trotse Aspie, maar ik accepteer dat de term ‘Aspergersyndroom’ zijn tijd heeft gehad. In het begin hield ik niet van het idee dat Aspergersyndroom opgenomen zou worden binnen ‘autisme­spectrum­stoornis’, maar het is wel logisch.’13


  3


  Als autisme moeilijk te onderkennen is


  Op het vlak van diagnostiek is er veel veranderd sinds de oorspronkelijke uitgave van Brein bedriegt. Er zijn niet alleen de ingrijpende veranderingen in het classificatie­systeem DSM, maar ook de diagnostiek in de praktijk is in de voorbije vijftien jaar flink geëvolueerd. In tegenstelling tot wat er in de eerste versie van Brein bedriegt stond geschreven, met name dat de meestgebruikte testen onvoldoende gevoelig zijn voor het detecteren van autisme bij normaal begaafde personen, zijn er ondertussen wél al bruikbare diagnostische instrumenten, observatieschalen en vragenlijsten. De gouden standaard op het vlak van autismediagnostiek, het interview ADI-R1 en de ADOS-test2, slagen veel beter in het onderkennen van autisme bij normaal begaafde mensen (vooral kinderen en jongeren) dan de testen die gebruikt werden in de jaren negentig. Om een vermoeden van autisme vorm te geven zijn er de voorbije jaren bovendien diverse ‘screenings­instrumenten’ ontwikkeld, zoals de SRS (Screeninglijst voor autisme­spectrum­stoornissen), met versies voor kleuters3, kinderen en jongeren4 en volwassenen5 en de SCQ6 (Vragenlijst Sociale Communicatie). Er zijn zelfs screening­vragenlijsten ontwikkeld specifiek voor ‘hoogfunctionerend autisme’ en het Aspergersyndroom, zoals de Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ)7, de Childhood Asperger Syndrome Test (CAST)8, de Gilliam Asperger’s Disorder Scale (GADS)9, de Asperger’s Syndrome Diagnostic Scale (ASDS)10 of het Asperger Syndrome (and high-functioning autism) Diagnostic Interview (ASDI)11. Screenings­instrumenten in overvloed dus. De populariteit van het Aspergersyndroom vertaalt zich blijkbaar ook in het aantal vragenlijsten die ervoor ontwikkeld zijn. Hoewel die Asperger­vragenlijsten kunnen helpen om een vermoeden van autisme te formuleren, is hun diagnostische waarde beperkt door het gebrek aan validiteit van het Aspergersyndroom12: het is moeilijk om een degelijk (professionals, lees: valide) instrument te ontwikkelen voor een stoornis waarvan men niet kan aantonen dat ze apart bestaat…


  ♦


  Begaafde mensen kunnen tegenwoordig ook zichzelf testen op autisme. Een vragenlijst ontwikkeld door Simon Baron-Cohen en zijn collega’s, de AQ13, is ondertussen zo populair geworden dat er tientallen websites zijn waarop je jouw ‘autismequotiënt’ kan meten. Hoewel de meeste van die websites vermelden dat het online beantwoorden van de vijftig vragen van de AQ niet gelijkstaat aan een formele diagnose door een professional, is de AQ wellicht een van de grootste bronnen van zelfdiagnoses. Sommige van die sites zijn daar ook voor opgezet, zoals http://www.Aspergerstestsite.com, de site die een zekere Mark Blakey als reactie op zijn eigen diagnose oprichtte om mensen de kans te bieden op een ‘gratis online diagnose van Aspergersyndroom’. Het gevaar aan dergelijke online (maar ook offline) ‘testen’ is dat mensen de kans dat je echt autisme hebt wanneer je positief scoort op de vragenlijst schromelijk overschatten. Uit het onderzoek van Simon Baron-Cohen blijkt dat 80% van de mensen met een autisme­spectrum­stoornis een score van 32 of meer halen op de AQ. Dat cijfer staat ook op sommige sites die de AQ online aanbieden. Mensen denken dan dat wanneer je 32 of meer scoort op de AQ er 80% kans is dat je ook effectief autisme hebt. Die kans is evenwel slechts een erg magere 3%.14 Dus zelfs al wijst het testresultaat op een website voor doe-het-zelfdiagnostiek van autisme sterk in de richting van autisme, de kans dat je effectief ook autisme hebt, is veel kleiner dan de kans dat je helemaal geen autisme hebt.


  Voor een goede diagnose volstaat het niet dat je autisme kent


  Dat overschatten van de kans dat iemand autisme heeft als hij of zij positief scoort op een aantal kenmerken van autisme gebeurt niet alleen bij mensen die de dubieuze kunst van de zelfdiagnostiek bedrijven. Het komt ook bij professionelen voor. Ook professionelen zijn niet ongevoelig voor de logica-fout van ‘ik zie een ei, dus moet het wel een vogel zijn!’. Het is niet omdat iemand kenmerken van autisme vertoont, dat er ook sprake is van autisme.


  De criteria voor autisme zijn, ook in de DSM-5, redelijk algemeen en vaag. Het criterium ‘tekortkomingen in het adequaat aangaan en onderhouden van sociale relaties’ is voor veel interpretaties vatbaar. Wanneer spreek je van tekortkomingen? En wat is adequaat inzake relaties? Zelfs de bijbehorende concretiseringen maken de zaak niet veel eenvoudiger en duidelijker: ‘variërend van moeilijkheden om het gedrag aan verschillende sociale contexten aan te passen over moeilijkheden in het delen van verbeeldingsspel en het maken van vrienden tot een schijnbare afwezigheid van interesse in mensen’. Als iemand weinig of geen vrienden heeft, is dat dan een indicatie voor autisme? Het mag duidelijk zijn: hoe betrouwbaar de DSM-criteria ook mogen zijn, je kan er alle kanten mee op en het aftoetsen of afvinken van die criteria is hoegenaamd geen synoniem voor diagnostiek.


  ♦


  En wat het nog moeilijker maakt, is dat een aantal autismekenmerken niet alleen bij autisme voorkomen maar ook bij andere stoornissen. Lees maar eens de volgende omschrijving:


  
    Een pervasief patroon van ontwijking van sociale contacten en een beperkt bereik van expressie of emoties in het interpersoonlijke verkeer met de volgende kenmerken:


    • De persoon heeft geen behoefte aan of geniet niet van intieme relaties, inclusief het gezinsleven.


    • De persoon geeft bijna altijd de voorkeur aan activiteiten waarin hij of zij alleen is.


    • De persoon heeft weinig of geen interesse in seksuele ervaringen met anderen.


    • De persoon heeft weinig of geen interesse in sociale activiteiten. En beleeft maar aan weinig activiteiten plezier.


    • De persoon heeft geen goede vrienden of vertrouwelingen behalve de naaste familieleden.


    • De persoon reageert onverschillig op lof of kritiek van anderen.


    • De persoon vertoont emotionele kilte, afstandelijkheid of afgevlakte affectiviteit.

  


  Sommige van deze kenmerken doen toch wel erg aan autisme denken, niet? Wanneer je aan vier of meer van deze criteria beantwoordt, dan heb je volgens DSM echter een schizoïde persoonlijkheids­stoornis…


  Verschillende kenmerken van autisme komen ook bij andere stoornissen voor. En dat geldt niet alleen voor de gedragsmatige criteria van de DSM, maar ook voor de cognitieve kenmerken. Je moeilijk kunnen inleven in anderen (ook wel bekend onder de vakterm ‘zwakke theory of mind’, waarbij ‘theory of mind’ staat voor het vermogen om mentale toestanden te achterhalen) komt bij meerdere stoornissen voor. Om er maar drie te noemen: schizofrenie, depressie en ADHD. Contextblindheid en zwakke centrale coherentie zien we ook bij schizofrenie.


  ♦


  Het is duidelijk: om autisme bij normaal begaafden vakkundig te onderkennen volstaat het niet om autisme te kennen. Men moet ook kennis hebben van al die andere stoornissen waarvan (sommige) kenmerken overlappen met die van autisme. Dit heet: differentiaal­diagnostiek. Wie alleen maar autisme kent, zal alleen maar autisme zien. Mede door de intensieve inspanningen om autisme, vooral het autisme bij normaal begaafden, beter bekend te maken (mea culpa…) hebben veel ouders, leerkrachten, begeleiders, psychologen en pedagogen nu wel kennis van de autismekenmerken, maar ze weten onvoldoende te differentiëren met andere stoornissen en problemen. Gevolg: overdiagnostiek van autisme.


  Epidemie van diagnoses, niet van autisme


  De prevalentiecijfers van autisme­spectrum­stoornissen zijn op erg korte termijn zodanig sterk gestegen dat je alleen maar kan concluderen dat er over­gediagnosticeerd wordt. De Centers for Disease Control and Prevention (een Amerikaanse overheids­organisatie voor het opsporen, voorkomen en behandelen van ziektes) stelden in 2007 een prevalentie van autisme­spectrum­stoornissen vast van 1 op de 150.15 Twee jaar later (in 2009) was dat al 1 op de 110, nog eens drie jaar later (in 2012) was het al op 1 op de 88 en nauwelijks een jaar later veroorzaakte een nieuw cijfer een schokgolf in de Amerikaans pers: 1 op de 50, ofwel 2%. In zes jaar tijd is het aantal kinderen met een diagnose van een autisme­spectrum­stoornis in de VS dus verdrievoudigd.16 Opmerkelijk: bij meer dan de helft van die kinderen was er sprake van ‘milde vormen van autisme’. Dat een ontwikkelings­stoornis in zo’n korte tijd een epidemie van die omvang kent, is gewoon onmogelijk, zelfs als men omgevingsfactoren zoals luchtvervuiling of pesticiden inroept, iets wat in de VS nogal snel gebeurt. Er is maar één andere verklaring mogelijk: dat de diagnostische gewoontes veranderd zijn en er dus een epidemie van diagnoses is, niet een epidemie van autisme. Autisme is niet besmettelijk, maar autismediagnoses blijkbaar wel. Sommige wetenschappers vermoeden dat vooral het feit dat autisme ‘in’ is en de deuren opent naar tegemoetkomingen en aanpassingen ervoor zorgt dat kinderen met allerlei moeilijkheden en problemen op vlak van gedrag, leren en sociaal functioneren allemaal onder de paraplu van het autismespectrum terechtkomen. Volgens Allen Frances, psychiater en voorzitter van de groep wetenschappers die de DSM-IV hebben ontwikkeld, zou ongeveer de helft van de kinderen die nu een diagnose ‘(mild) autisme’ krijgen, geen diagnose krijgen wanneer de diagnostiek grondig zou gebeuren.17 Volgens Frances hebben veel van die kinderen wel problemen (en dus nood aan ondersteuning) maar geen autisme. Zijn boude bewering wordt ondersteund door wetenschappelijk onderzoek. Onderzoekers die voor Amerikaanse gezondheids­organisaties werkten, stelden tot hun verrassing vast dat 40% van de kinderen die ooit een diagnose autisme hadden gekregen volgens de ouders geen autisme (meer) had op het moment van het onderzoek.18 Je zou denken: beter zo dan autisme hebben en geen diagnose krijgen, want dan krijg je geen gepaste hulp en ondersteuning. Maar een autismediagnose krijgen zonder dat je autisme hebt, heeft ook zijn nadelen, waarvan de voornaamste is dat mensen zich naar het label gaan gedragen en daardoor misschien geen dingen (meer) doen die ze misschien wel kunnen. Een diagnose kan ook een zichzelf waarmakende voorspelling zijn die belemmerend werkt. Dat is wat Benjamin Nugent bijna meemaakte.19 Die jongeman kreeg als adolescent de diagnose ‘Aspergersyndroom’. Hij werd zelfs gefilmd voor een educatieve documentaire over Aspergersyndroom waaraan ook Tony Attwood meewerkte. Als puber was hij inderdaad sociaal teruggetrokken, onhandig, en soms ook wel wat bizar. Enkele jaren later blijkt hij evenwel uitgegroeid tot een sociaal actieve jongeman en auteur van een psychologische roman. Hij vraagt zich af of hij het ooit zo ver gebracht zou hebben, mocht hij de diagnose op jongere leeftijd gekregen hebben. Hij zou wellicht nooit het idee opgevat hebben om een psychologische roman te schrijven, omdat een autistisch brein toch niet veel snapt van sociale interacties…


  ♦


  Er is nog een tweede reden voor die overdiagnostiek, namelijk de inflatie van het begrip ‘autisme’. Het was in de jaren negentig nodig om het beeld van autisme te verruimen, maar ook niet zo ruim dat straks elke man, elke professor of elke computerdeskundige een autist wordt. Wetenschappers zijn het erover eens dat de autismekenmerken een soort continuüm zijn, net zoals intelligentie of de mate waarin je scherp en goed ziet. De vraag is waar we de scheidslijn trekken voor het stellen van een diagnose. Anders uitgedrukt: wie plaatsen we binnen het autismespectrum en wie niet? We zijn niet goed bezig wanneer we de wat wereldvreemde nerd die feestjes links laat liggen, vooral op facebook vrienden heeft, graag heeft dat de potloden op zijn bureau netjes volgens grootte of kleur liggen, maar voor de rest een redelijk goed leven leidt (heeft een baan, woont alleen, heeft contact met zijn familie…) ook in het spectrum willen plaatsen. Dat is een beetje hetzelfde als alle brildragers lid willen maken van de groep blinden. Wie een bril draagt, die ziet inderdaad minder goed, maar dat slecht zien behoort tot de normale variatie van zien en heeft weinig of geen impact op het dagelijkse functioneren (zolang je je bril maar vindt natuurlijk). Allen Frances trekt in zijn boek Terug naar normaal20 fel van leer tegen het medicaliseren van de natuurlijke variatie en de dagelijkse problemen die bij het leven horen. In zijn gids voor psychiatrische diagnostiek21 roept Frances diagnostici op om niet te vergeten waar diagnoses voor dienen: om mensen die ‘ernstig’ beperkt worden in hun functioneren de ondersteuning en zorg te bieden die ze nodig hebben. Elke ‘normale’ mens heeft minstens één of twee psychiatrische symptomen, maar die betekenen nog niet dat iedereen ook een psychiatrische stoornis heeft. Frances adviseert psychiaters en psychologen: ‘Onthoud altijd dat het niet volstaat om symptomen te herkennen: ze moeten ook ernstige en blijvende problemen veroorzaken.’


  ♦


  Het begrip ‘autisme’ is zodanig opgeblazen (inflatie…) dat het straks zijn functie zal missen, met name begrip oproepen voor de specifieke stoornis die autisme is. Als elke kunstenaar, elke nerd, elke excentriekeling, eenieder die niet perfect sociaal vaardig is, elke eenzaat en – binnen afzienbare tijd – elke man het etiket autisme opgekleefd krijgt, dan zegt zo’n etiket niets meer. Is het niet vreemd dat je steeds vaker hoort spreken van ‘echte autisten’? En dat zij straks het slachtoffer worden van de uitholling van het begrip ‘autisme’? Immers, een autist heeft toch niets speciaals nodig want iedereen is een beetje autistisch is en autisten zijn vooral genieën…


  Zowel over- als onderdiagnostiek


  De overdiagnostiek van autisme maakt me niet echt blij. Maar ik ben ook niet echt happy met het feit dat, zelfs na alle aandacht die recent gegaan is naar de groep normaal begaafde mensen met autisme, het autisme niet alleen over- maar ook nog steeds onder­gediagnosticeerd wordt. Voor mijn promotieonderzoek aan de Universiteit Leiden moest ik niet lang zoeken naar een onderwerp. Mijn onderzoek ging over het laattijdig vaststellen van autisme bij normaal begaafde mensen. Mocht ik nu evenwel opnieuw een proefschrift maken over de diagnostiek van autisme bij normaal begaafden, zoals ik in 2002 deed, dan zou de titel luiden: ‘Beter vroeg dan laat en beter laat dan nooit, maar vooral niet te snel’.22


  ♦


  Het plaatje van de tijd toen Brein bedriegt verscheen (zie pagina 28) heeft nu plaatsgemaakt voor dit plaatje:


  [image: ]


  Autisme wordt zowel over- als onder­gediagnosticeerd. Er zijn steeds meer mensen die geen autisme hebben, maar wel het label krijgen (of dat aan zichzelf toekennen) (= overdiagnosticeren), maar er zijn ook nog steeds heel wat mensen met autisme bij wie dat autisme niet of veel te laat onderkend wordt (= onderdiagnosticeren).


  Wat in de eerste versie van Brein bedriegt stond, geldt nog steeds: autisme is soms moeilijk te onderkennen. En de oorzaken van die moeilijke onderkenning zijn nog altijd dezelfde, om te beginnen het feit dat het autisme schuil kan gaan onder een laag camouflage- of compensatiestrategieën.


  Compensatie en camouflage


  Mensen met autisme proberen te overleven in een wereld die niet op hun leest is geschoeid. Ze trekken daarvoor alle registers open. Dat is niet meer dan menselijk. Twee strategieën die hen helpen te overleven, maar waardoor tegelijkertijd hun autisme minder zichtbaar wordt, zijn camouflage en compensatie.


  Camoufleren verwijst naar het verbergen of verhullen van je tekortkomingen. Iedereen, dus ook mensen met autisme, wil een goed figuur slaan en de schone schijn ophouden. Een bekende camouflagestrategie is het vermijden van situaties waarin je tekortkomingen aan het licht dreigen te komen. En dus gaan mensen met autisme (opnieuw, net als alle andere mensen) situaties die voor hen te moeilijk zijn vermijden of omzeilen door allerlei argumenten in te roepen. Een erg handig argument is dat van ‘geen interesse’.


  
    Een deelnemer aan onze cursussen voor volwassenen wou in het begin niet meedoen aan het feest dat we aan het eind van elke weekcursus inlassen. In zijn evaluatie schreef hij in koeien van letters: ‘IK HAAT DANSEN!!!’. Volwassenen hebben recht op hun interesses, zo dachten wij, dus lieten we hem met rust. We dwongen hem niet. Tijdens verschillende cursussen leerden we de deelnemers gaandeweg de (sociale) vaardigheden om deel te nemen aan een dansfeest, zoals iemand tot de dans uitnodigen, een praatje slaan, een drankje bestellen. En zie: beetje bij beetje nam de jongeman aan het gebeuren deel. Nu is hij onze hevigste ‘fan’, en telkens als we een vrijwilliger op de dansvloer vragen om aan nieuwe deelnemers een demonstratie te geven, springt hij als eerste naar voren. Eigenlijk wou hij wel dansen, had hij er best zin in, van in het begin. Alleen wist hij niet hoe hij zich diende te gedragen tijdens een feest. Dat was te moeilijk voor hem. En wie gaat nu makkelijk zeggen dat hij iets niet kan? Zeggen dat je geen interesse hebt, is veel veiliger. En je vermijdt er evengoed vervelende situaties mee.

  


  Geen interesse is slechts één reden. Om situaties te omzeilen en tekorten te verhullen hanteren begaafde mensen met autisme een arsenaal aan argumenten: ‘geen tijd’, ‘oeps, vergeten’, ‘ik vind dat niet belangrijk’, ‘iemand anders zei dat het niet hoefde’, ‘het is te laat, te donker, te vroeg…’.


  Een camouflagestrategie die ik al bij meerdere mensen met autisme heb bemerkt, is het opzettelijk letterlijk begrijpen van wat anderen zeggen en dat dan als ‘grapje’ te presenteren. Dat komt vooral voor bij mensen met autisme die weet hebben van hun diagnose. Voor mensen met autisme, zelfs de begaafde, is het vaak erg moeilijk om te weten of iemand iets letterlijk dan wel figuurlijk bedoelt en wat iemand bedoelt als hij of zij vage termen gebruikt. Door op een humoristische wijze opdrachten of vragen letterlijk te nemen dwingen ze als het ware de andere om meer duidelijkheid te verschaffen over wat hij of zij nu juist bedoelde.


  Een voorbeeld:


  
    Leerkracht: ‘Vooruit iedereen, je hebt nog vijf minuten om je boekentas te maken voor de bel gaat.’


    Nick blijft zitten en doet niets, kruist de armen en zegt: ‘Die van mij is niet kapot en die bel gaat nergens heen…’ Hij staat wel meteen naast het boekenrek wanneer de leerkracht concreet overloopt welke taken er zeker mee naar huis moeten in die boekentas.23

  


  Een andere strategie die de tekortkomingen van het autisme minder zichtbaar maakt, is compenseren. En vooral die strategie heeft een impact op het diagnostische onderzoek van autisme. Uit wetenschappelijk onderzoek is gebleken dat begaafde mensen met autisme hun tekort aan sociale intuïtie compenseren met hun intelligentie: ze gaan sociale situaties, sociaal gedrag en mensen ‘beredeneren’ en intellectueel analyseren. Het snel en onbewust inschatten van situaties lukt hen niet, maar wanneer ze daarvoor de tijd krijgen, gaan ze als het ware berekenen hoe ze zich het best gedragen. Begaafde mensen met autisme zijn meesters in het beredeneren en opslaan van ‘scripts’, scenario’s, formules en regels.


  Hans Asperger merkte dat al op in 1944: ‘Normale kinderen verwerven de nodige sociale gewoontes zonder er zich bewust van te zijn, ze leren instinctief. Het zijn net die instinctieve relaties die verstoord zijn. Om het botweg te stellen: het zijn intelligente automaten. Sociale aanpassing moet via het intellect verlopen. Eigenlijk moeten ze zelfs alles leren via het intellect.’24


  ♦


  Het berekenen van de juiste zetten en het teruggrijpen naar bekende scenario’s of alternatieve oplossingsstrategieën kunnen vooral gebruikt worden in testsituaties. Daar krijg je tijd om te ontcijferen, daar vraagt men ook slechts één ding tegelijkertijd. Daardoor verrassen normaal begaafde mensen met autisme ons zo vaak in testsituaties. Het lijkt alsof ze alles begrijpen en kunnen. Dat maakt het voor ouders en dienstverleners extra verwarrend. Zo blijken normaal begaafde mensen met autisme opvallend goed te presteren op testen die net bedoeld zijn om hun autistische tekortkomingen aan het licht te brengen, zoals testen voor emotieherkenning of theory of mind.


  Die personen geven vaak het juiste antwoord, maar als we ons enkel richten op dat resultaat (het juiste antwoord), dan blijven we blind voor hun echte moeilijkheden. De vaardigheden die normaal of goed begaafde mensen met autisme in testsituaties tonen, weerspiegelen niet zozeer een afwezigheid van tekorten, maar wel vlijtige en moedige pogingen om hun tekorten te overwinnen.


  Beperkingen van testonderzoek en vragenlijsten


  Het is verwarrend dat normaal begaafde mensen met autisme, hoewel ze slagen in testsituaties, in het echte leven toch voortdurend de bal misslaan. Voor wie autisme niet goed kent, valt daar geen touw aan vast te knopen. Het probleem is niet dat begaafde mensen met autisme bewust of onbewust het onderzoek willen dwarsbomen, of dat ze de schijn hoog willen houden in testsituaties, het probleem ligt bij de testen en de manier waarop diagnostisch onderzoek doorgaans gebeurt.


  Begaafde mensen met autisme lijken vrij goed te scoren op allerlei testen voor theory of mind, zelfs testen die wetenschappers ‘geavanceerd’ (lees: moeilijk) noemen, zoals de ‘ogentest’. In die test moet je op basis van foto’s van iemands blik proberen te achterhalen wat die persoon voelt. Begaafde volwassenen met autisme doen het bij die test even goed (of even slecht, zo u wil) als mensen zonder autisme. Maar die zogenaamd geavanceerde test voor empathie staat mijlenver van het inlevingsvermogen dat we in het echte leven gebruiken. Om te beginnen zien we zelden alleen maar de ogen van iemand (met uitzondering van de dames die een nikab dragen). Doorgaans zien we het hele gelaat, zelfs de hele persoon. En afleiden wat iemand voelt of denkt doe je evenmin op basis van alleen het gelaat: we doen het op basis van een dynamische situatie, waarin de ander niet alleen op een bepaalde manier kijkt, maar ook een bepaalde houding aanneemt, gebaren maakt, dingen zegt enzovoort…Kortom: de zogenaamd geavanceerde ‘ogentest’ meet alleen maar hoe goed je kan gissen over iemands emoties op basis van zwart-wit-foto’s van de ogen. Zodra onderzoekers meer levensechte, dynamische situaties gaan gebruiken (zoals video) en meer context gaan inbrengen, dan pas valt op hoe moeilijk het wordt voor begaafde mensen met autisme.25


  ♦


  Wat geldt voor testen over theory of mind, geldt eveneens voor andere testen die pretenderen autistische ‘tekorten’ te meten. De moeilijkheden met flexibiliteit in het dagelijkse leven zijn bij mensen met autisme goed bekend, maar toch blijken begaafde mensen met autisme het niet altijd slecht te doen op testen voor cognitieve flexibiliteit.26 Opnieuw: de testen weerspiegelen niet de flexibiliteit die nodig is in de vele, wisselende situaties en contexten van het echte leven. In Autisme als contextblindheid heb ik uitvoerig beschreven welke rol context speelt in al die vaardigheden waarvan we aannemen dat ze minder ontwikkeld zijn bij mensen met autisme, zoals theory of mind (het vermogen om mentale toestanden, zoals gevoelens, verwachtingen en gedachten te achterhalen), executief functioneren (het vermogen om soepel en planmatig taken uit te voeren) en centrale coherentie (het vermogen om informatie te bundelen en het grotere geheel te zien).


  ♦


  De meeste testen die gebruikt worden in diagnostisch onderzoek staan mijlenver van de dagelijkse dynamische, vaak zelfs chaotische realiteit met haar steeds wisselende contexten. Om een en ander ‘zuiver’ te kunnen meten, maken onderzoekers en diagnostici het testgebeuren duidelijk, voorspelbaar, gestructureerd en prikkelarm. (Dat is de reden waarom diagnostisch onderzoek niet op café plaatsvindt.) De rollen en taken zijn duidelijk: de testleider geeft opdrachten en stelt vragen, de proefpersoon voert de opdrachten uit en beantwoordt de vragen. De communicatie verloopt taakgericht en zakelijk. Van de proefpersoon wordt weinig initiatief verwacht op sociaal en communicatief vlak. Het geheel wordt, om de proefpersoon gemotiveerd te houden, heel belonend gemaakt: er wordt aangemoedigd en niet bekritiseerd. Ten slotte is er een overvloed aan individuele aandacht en wordt er geholpen en ondersteund bij eventuele moeilijkheden.


  Kortom: een testsituatie is een kunstmatige situatie en in geen enkel opzicht een realistische en betrouwbare afspiegeling van de sociale werkelijkheid waarmee mensen met autisme het zo moeilijk hebben. Testsituaties zijn situaties bij uitstek om de problemen en moeilijkheden van mensen met autisme en een normale begaafdheid mee toe te dekken. Anders gezegd: de traditionele manier van diagnostiek camoufleert mee het autisme bij normaal begaafden.


  Doorvragen, doorvragen en nog eens doorvragen


  Wie het autisme bij een normaal begaafde persoon boven water wil krijgen, zal dus vooral moeten onderzoeken hoe het eraan toegaat in het echte leven.


  Dat kan door iemand te bevragen over hoe hij of zij functioneert in het dagelijkse leven. Daar bestaan vragenlijsten voor, maar ook vragenlijsten kunnen (onbedoeld natuurlijk) het autisme camoufleren. Ondertussen is wetenschappelijk aangetoond dat men het best erg voorzichtig is met het interpreteren van wat mensen met autisme antwoorden op allerlei vragenlijsten voor zelfrapportage, zelfs vragenlijsten gericht op het screenen van autisme.27 Niet dat mensen met autisme met opzet ‘liegen’ of sociaal wenselijke antwoorden geven, althans niet meer dan mensen zonder autisme. Het probleem zit hem in twee andere zaken. Ten eerste is er het gegeven dat mensen met autisme het soms moeilijk vinden om te reflecteren op zichzelf28 en te vertellen wat ze denken, voelen en hoe ze zaken ervaren. Dat is ook het geval bij begaafde mensen met autisme, zeker wanneer de vragen niet echt concreet gemaakt worden.


  En dat is het tweede euvel van vragenlijsten: veel vragenlijsten – en dat geldt bij uitbreiding ook voor diagnostische interviews – staan bol van autisme­onvriendelijke vragen. De vragen zijn té vaag, té abstract en té algemeen. Mensen met autisme vinden het best lastig om te antwoorden op vragen zoals: ‘Kan jij gemakkelijk een gesprek aanknopen met iemand?’ Over welk soort gesprek gaat het dan? En wie is die iemand? En wat is gemakkelijk?


  Mensen met autisme begrijpen vragen nogal eens anders dan bedoeld.


  
    Op de vraag ‘Heb jij huisdieren?’ antwoordde een jongen met autisme volmondig ‘Neen!’. De onderzoeker was verrast, want hij wist dat het gezin een poes had. Gelukkig vroeg de onderzoeker door: ‘Maar je hebt toch een poes thuis?’ ‘Ja,’ antwoordde de jongen, ‘maar dat is maar één dier en jij vroeg me of ik huisdieren had…’.

  


  De kunst bestaat erin om door te vragen, zodanig door te vragen dat je als het ware kan observeren wat iemand met autisme doet, en hoe. Veel hulpverleners zijn het niet gewoon om door te vragen tot op het niveau van concrete feiten en gebeurtenissen en riskeren daardoor foute conclusies te trekken over het functioneren van de persoon met autisme. Op de vraag of hij kon koken, warme maaltijden kon klaarmaken, antwoordde een jongeman met autisme ‘ja’. Hij was inderdaad in staat een ei te bakken. Maar dat was dan ook zijn volledige culinaire repertoire, bleek wat later uit een gesprek met zijn ouders. De jongeman had niet gelogen, noch zichzelf beter willen voordoen dan hij was. Hij had gewoon eerlijk geantwoord op de vraag. Want een ei bakken is toch koken?


  Om autisme te pakken te krijgen in een diagnostisch interview, moet je doorvragen, doorvragen en doorvragen. Dus niet: ‘Heb jij vriendjes?’, maar wel: ‘Wie zijn jouw vrienden? Hoe heten ze? Wat doe je met die vriendjes? Wie neemt contact op? Hoe? Naar wiens verjaardagsfeestje ben je het laatste geweest? Wanneer was dat?’ Kinderen en jongeren kunnen niet altijd op die vragen antwoorden, zelfs niet als ze concreet gemaakt worden. Daarom zijn ouders onmisbaar als informatiebron.


  ♦


  Ouders maken hun kind mee in de vele dagelijkse situaties waar het ‘anders’ functioneert, waar het autisme de kop opsteekt. Vooral de informatie over de vroege (sociale) ontwikkeling is van groot belang. Het camoufleren en compenseren van het autisme vergt immers een zekere leeftijd. Veel kinderen die zich vanaf de lagereschool­leeftijd in heel wat situaties weten te handhaven, vertoonden als baby, peuter of kleuter duidelijke kenmerken van autisme. Toen ik tijdens mijn doctoraatsonderzoek over de onderkenning van autisme bij normaal begaafde volwassenen de ouders van die volwassenen uitgebreid interviewde, vertelden zowat alle ouders dat ze vrij snel de indruk hadden dat hun kind anders of vreemd was, soms zelfs al enkele weken na de geboorte. Maar ook hier moet de diagnosticus doorvragen. Dus niet: ‘Hoe verliep het contact met hem toen hij jong was?’, maar wel: ‘Stak hij zijn handjes uit toen je naar hem toekwam om hem op te pakken?’ Of: ‘Kwam ze wel eens spontaan iets tonen waar ze mee bezig was?’ Ouders moeten soms diep in hun geheugen graven om die vragen te beantwoorden, zeker ouders van adolescenten of volwassenen, maar het helpt als we hen daarbij wat ondersteunen door bijvoorbeeld te vragen naar foto’s uit de kindertijd van hun zoon of dochter. Foto’s lokken herinneringen aan concrete anekdotes uit en die zijn vaak diagnostisch waardevol. Bij volwassenen loont het ook de moeite om oude schoolrapporten op te vragen. Bij een van de volwassenen uit mijn doctoraatsonderzoek die pas op late leeftijd (48 jaar) een diagnose kreeg, bevatten zijn schoolrapporten van de eerste jaren van het secundair onderwijs een complete beschrijving van alle kenmerken van autisme, weliswaar zonder dat ook maar iemand die als autistisch herkende en benoemde…


  Autisme is een ontwikkelings­stoornis. Voor een diagnose ‘autisme’ is het noodzakelijk dat er aanwijzingen zijn voor een afwijkende ontwikkeling vanaf de jonge leeftijd. Hoe moeilijk het soms ook is om bij volwassenen informatie te verkrijgen over hun vroege ontwikkeling, vooral inzake contact met anderen en spel, die informatie is essentieel voor een diagnose ‘autisme’. Ze helpt om autisme te onderscheiden van andere stoornissen die erg op autisme kunnen lijken (vooral persoonlijkheids­stoornissen) en het voorkomt het overdiagnosticeren van autisme bij volwassenen.


  De omgeving camoufleert mee


  We hadden het al over het camoufleren en compenseren door de mensen met autisme zelf en door vragenlijsten en testen. Er is evenwel nog een bron van compensatie en camouflage: de omgeving, meer bepaald de ouders en andere nauwe betrokkenen. Vanuit hun ouderlijk instinct om hun zoon of dochter te helpen gaan ouders soms onbewust en onbedoeld het autisme van hun kind mee camoufleren. Het valt me telkens weer op hoeveel ouders, ook van normaal begaafde kinderen, jongeren en volwassenen met autisme, allerlei zaken ‘achter de schermen’ regelen en organiseren. Het zijn de ouders die vriendjes uitnodigen (of het kind daarbij erg concreet helpen) en dan ook nog eens een heel activiteiten­programma uitwerken, zodat het lijkt of het kind met autisme over alle sociale vaardigheden beschikt om vriendjes te ‘entertainen’. Toen ik tijdens mijn doctoraatsonderzoek aan een moeder vroeg hoe zelfstandig haar zoon (die aan de universiteit studeerde) was in dagelijkse taken zoals zelfverzorging, aankleden en eten bereiden, antwoordde ze dat hij erg zelfstandig was. Toen ik ging doorvragen tot op het niveau dat ik haar zoon dingen zag doen, bleek echter dat de moeder heel veel achter de schermen organiseerde: zo maakte ze elke ochtend voor ze zelf naar het werk vertrok zijn lunch klaar (‘anders eet hij altijd hetzelfde’) en legde ze de avond voordien altijd zijn kledij klaar (‘anders doet hij de gekste combinaties aan en houdt hij geen rekening met de weersomstandigheden’). Toen ze me dat allemaal vertelde, realiseerde ze zich pas hoeveel ze deed: ‘Andere moeders van een 22-jarige doen dat zeker niet meer?’


  
    Een moeder ging met haar zoontje met autisme de nieuwe school bezoeken. Vlak voor het bezoek legt ze hem heel concreet uit wat er zal gebeuren: ‘We gaan aanbellen aan de witte deur. Mevrouw de directrice zal opendoen. Dan zullen we haar begroeten. We zeggen ‘dag mevrouw’ en geven haar een hand. Dan gaan we binnen. We gaan op een stoel zitten en dan ga ik met mevrouw de directrice praten.’ Door die concrete voorbereiding heeft het kind voorspelbaarheid en weet het ook welk gedrag er van hem verwacht zal worden. Het bezoekje verloopt prima. Aan het kind is niets te zien en de directrice vraagt zich nadien af of ‘zo een kind wel autistisch kan zijn’…

  


  Zonder dat ze er zich bewust van zijn, verhullen zowel ouders als dienstverleners het autisme door de mate waarin en de wijze waarop ze zich aan de persoon met autisme aanpassen.


  Ze doen soms zo normaal


  Bij normaal begaafden vraagt de onderkenning van autisme bijzondere creativiteit en flexibiliteit van diagnostici. Het is een complex gebeuren dat uitgebreid multidisciplinair teamwerk vereist. Een diagnosticus zal het autisme niet snel binnen zijn of haar eigen werkruimte ontdekken, omdat klassieke testen en vragenlijsten het autisme niet makkelijk kunnen pakken en soms zelfs camoufleren. Het bevragen van ouders en anderen die de persoon goed kennen is één manier om de persoon te leren kennen buiten de muren van het diagnostisch centrum. Maar om de persoon echt te leren kennen zal de diagnosticus op pad moeten en de persoon observeren in verschillende natuurlijke contexten, zoals thuis, op school, in de jeugdbeweging. Dat is niet altijd mogelijk, zeker niet bij jongeren en volwassenen. Je kan immers niet zomaar binnenvallen op iemands werk om hem te observeren. Normaal begaafden weten overigens dat ze geobserveerd worden en dat verandert hun gedrag, net zoals dat bij iedereen het geval is.


  Hoe beperkt de mogelijkheden om te observeren soms ook zijn, het is pas in het echte leven en in concrete activiteiten dat we het autisme te zien krijgen. En dan nog niet altijd en overal. Want, en dat maakt het allemaal zo verwarrend, mensen met autisme kunnen soms heel normaal uit de hoek komen en soms zelfs de indruk wekken vlotter, soepeler en socialer te zijn dan mensen zonder autisme. Daarom trek je het best niet te snel conclusies.


  ♦


  Ik heb meermaals het genoegen gehad om Ros Blackburn, een begaafde vrouw met autisme, te mogen ontmoeten op conferenties en congressen waar zowel zij als ik een lezing gaven. De eerste keer dat ik Ros een lezing zag geven, in 2000, op het Europees congres in Glasgow, was ik van mijn sokken geblazen door haar presentatie. Op het podium komt Ros heel spontaan, energiek en erg vlot over. Haar verhaal is niet alleen beresterk, ze brengt het ook nog eens op indrukwekkende wijze, en met veel humor. Wanneer ze op het podium staat, merk je weinig of niets van haar autisme. Nu ik Ros een aantal keer bezig gezien heb, weet ik dat de lezing een ingestudeerd nummertje is. Ros geeft altijd dezelfde lezing, dezelfde voorbeelden en de grapjes komen op hetzelfde moment. Daar is uiteraard niets verkeerd aan, maar het geeft wel een verkeerde indruk over haar. Ik heb haar ook leren kennen los van het podium. En dan krijg je een heel andere Ros te zien, vooral in situaties met meerdere mensen, bij overgangsmomenten tussen activiteiten of wanneer dingen veranderen of onduidelijk zijn. Ros en ik waren in 2012 sprekers op een congres in Duitsland dat ging over gedragsproblemen en autisme. De lezing van Ros was heel anders dan die ene lezing die ze altijd geeft. Eerlijk als ze is, vertelde Ros dat ze, toen ze het thema van het congres vernam, niet wist wat ze over het onderwerp ‘moeilijk gedrag’ moest vertellen. Haar moeder had daarom zo ongeveer de hele lezing gedicteerd en Ros had ze meermaals ‘opgevoerd’ thuis voor haar moeder, die intussen tips gaf. Ros las bepaalde stukken af van een blad papier en ze kwam ook minder vlot over dan anders, hoewel ze nog altijd de hele zaal wist te charmeren.


  Ros is geen uitzondering. Dezelfde opmerkelijke verschillen in functioneren zag ik al bij verschillende sprekers met autisme. Zo is ook Temple Grandin op het podium een heel andere vrouw als de Temple die ik ooit in Toronto gespannen en erg onzeker haar weg zag zoeken in de ontbijtruimte van een groot hotel en die contact vermeed met de andere sprekers. Het is allemaal erg menselijk: ook ik gedraag me anders op een podium dan bij voorbeeld thuis (gelukkig maar voor de mensen die met me samen moeten leven…).


  ♦


  Wat autisme in combinatie met een normale begaafdheid extra verbijsterend maakt, is het feit dat we dus soms heel normaal gedrag zien of zelfs gedrag dat een vermoeden van autisme tegenspreekt. Dat leidt maar al te vaak tot twijfels omtrent de diagnose. ‘Zou hij wel autistisch zijn? Kijk eens hoe normaal hij nu doet!’ Vaak worden ouders hier met de vinger gewezen: ‘Jullie willen dat er iets aan de hand is met dat kind!’


  Inderdaad, wanneer de omgeving bekend, duidelijk en voorspelbaar is, wanneer begaafde mensen met autisme kunnen terugvallen op een eerder aangeleerde regel of script, dan zie je niet zo veel aan hen. Soms lijkt het zelfs alsof ze hun autisme overwonnen hebben, zoals bij Temple en Ros en die andere sprekers met autisme.


  Beter functionerend? Hoog functionerend?


  En wat het allemaal nog meer verwarrend maakt, is dat mensen met autisme op heel veel gebieden uitmuntende prestaties kunnen neerzetten. Ze hebben een uitstekend geheugen, ze weten over bepaalde onderwerpen onnoemelijk meer dan de gemiddelde mens, ze zijn goed in rekenen of talen, ze hebben een logisch redeneervermogen waarvan de meesten onder ons slechts kunnen dromen en zijn opmerkzaam voor dingen waarvoor de doorsnee mens blind is. Dat mensen met dergelijke vermogens ook een stoornis in hun brein kunnen hebben, is soms moeilijk aan te nemen. En het heeft geleid tot de zeer verwarrende termen ‘beter functionerend’ en ‘hoog functionerend’ (‘high functioning autism’, een term die in Vlaanderen en Nederland gelukkig niet echt populair is geworden.


  Op heel wat domeinen functioneren normaal begaafde mensen met autisme inderdaad op hogere ontwikkelings­niveaus dan mensen met autisme en een verstandelijke beperking. Maar hun betere functioneren beperkt zich tot de traditionele maatstaven van intelligentie. Hun handicap is met die traditionele maatstaven nauwelijks te achterhalen. Als we gaan kijken naar wat intelligentietesten niet meten, maar wat wel belangrijk is om te overleven, wordt het begrip ‘beter’ zelfs bij hoogbegaafde mensen met autisme algauw een relatief begrip. Hun tekorten situeren zich op andere domeinen: sociale vaardigheden (ze zijn sociaal actief maar naïef), communicatie (ze praten beter dan ze kunnen communiceren), zelfredzaamheid (ze kunnen wel de trein nemen maar geen valies maken). Op die terreinen zijn normaal begaafde mensen met autisme allesbehalve beter of hoog functionerend.


  Het ontwikkelings­profiel bij begaafde mensen met autisme is nog meer disharmonisch dan bij mensen met autisme en een verstandelijke beperking.29 Het lijkt vaak op het profiel van een koninginnenrit in de Tour de France: enorme pieken en dalen. Dat maakt het autistische brein van begaafde mensen met autisme zo bedrieglijk: probeer maar eens te begrijpen dat iemand die in staat is om ingewikkelde integraal­berekeningen uit te voeren toch niet in staat is om uit te rekenen wanneer hij zijn wekker moet zetten om op tijd op school te zijn…(We deden ooit de test met een groep normaal begaafden: hun inschatting van hoeveel tijd ze nodig hadden om zich klaar te maken voor het ontbijt stemde zelden overeen met de werkelijkheid.)


  ♦


  Het autisme bij normaal begaafde mensen boven water krijgen is niet eenvoudig.


  Net zomin als eender wie gaan mensen met autisme hun beperkingen etaleren. En dus camoufleren ze hun tekorten. Dankzij hun intelligentie ontwikkelen mensen met autisme bovendien alternatieve strategieën om hun tekorten te omzeilen, wat overigens een pluspunt is. En het autisme wordt nog minder zichtbaar wanneer de omgeving mee gaat compenseren, door achter de schermen moeilijke taken voor te bereiden of door die taken over te nemen. En dan zijn er nog het oneven en tegenstrijdige vaardigheidsprofiel, het verschillende gedrag naargelang de situatie…dat alles maakt het beeld van autisme bij intelligente mensen bijzonder verwarrend.


  De diagnose van autisme bij mensen met een normale begaafdheid is geen makkelijke opdracht. Bovenop de al vermelde rookgordijnen van compensatie en camouflage leiden gebrek aan ervaring, middelen en tijd bij de diagnostici, een verengd en vertekend beeld van autisme, en de gelijkenis van bepaalde symptomen met andere stoornissen ertoe dat de diagnose nog te vaak gemist wordt. Heel veel intelligente mensen met autisme krijgen pas tijdens de late adolescentie of zelfs in de volwassenheid hun diagnose.30 Op die leeftijd is de diagnose er niet makkelijker op geworden: nare levenservaringen, de vele frustraties, het proberen te overleven via gesofisticeerde compensatie- en camouflagestrategieën en bijkomende problemen zoals depressie en angsten vertroebelen het beeld dan nog meer dan voorheen.


  ♦


  Een diagnose kan ernstige gevolgen hebben, zowel positieve als negatieve. Daarom mogen we er niet te licht overheen gaan. Begaafde mensen met autisme verdienen het dat er voldoende tijd en energie gestoken wordt in de diagnostiek van hun noden, beperkingen en talenten.


  Om te voorkomen dat het autisme zowel over- als onder-gediagnosticeerd wordt bij normaal begaafde kinderen, jongeren en volwassenen zijn de volgende zaken onontbeerlijk:


  • een gedetailleerde analyse van hoe de persoon concreet functioneert in het echte leven, ook in minder gestructureerde en gekende situaties;


  • ervaring met de diverse manieren waarop autisme zich kan uiten;


  • kennis van al die andere stoornissen (of samenwerken met professionelen die deskundig zijn in de onderkenning van andere stoornissen), vooral andere ontwikkeling­stoornissen (bij kinderen) en persoonlijkheids­stoornissen (bij volwassenen);


  • en vooral: een grondige kennis van het autistische denken.


  En daar gaat het volgende hoofdstuk over.


  4


  Als het brein slim is, maar tegelijkertijd ook blind


  De gedragskenmerken van autisme zijn bekend: mensen met autisme hebben het moeilijk met communicatie en de omgang met anderen en ze zijn weinig soepel in hun gedrag. In de volgende hoofdstukken wordt die bekende ‘triade’ van problemen verder uitgebreid beschreven. Kennis van de gedragskenmerken van autisme is echter geen garantie voor een goed begrip van autisme. Eenzelfde gedrag kan bij verschillende mensen met autisme uit verschillende oorzaken voortkomen. En zelfs bij één en dezelfde persoon kunnen achter een bepaald gedrag in verschillende contexten verschillende beweegredenen schuilgaan. Daarom moeten we verder kijken dan het gedrag. Zo kan een volwassene met autisme op het werk niet of nauwelijks communiceren met collega’s omdat hij niet weet hoe hij dat kan doen en waarover hij met hen kan praten. Maar het kan eveneens zijn dat het gebrek aan communicatie voortkomt uit stress of de angst, al dan niet terecht, om afgewezen of uitgelachen te worden. Dat onderscheid is belangrijk en heeft gevolgen voor hoe we die volwassene zullen helpen. In het eerste geval kan een sociale-vaardigheids­training nuttig zijn. Maar een sociale-vaardigheids­training zal weinig zoden aan de dijk brengen wanneer de volwassene met autisme wel weet hoe te communiceren maar niet durft. In dat geval zijn bijvoorbeeld mindfulness, relaxatie of andere vormen van stressmanagement een veel betere optie. Begrijpen wat er aan de grondslag ligt van het gedrag heeft niet alleen belangrijke gevolgen voor de behandeling en ondersteuning, ook diagnostisch gezien is het verder kijken dan het gedrag noodzakelijk. Dat iemand geen of weinig vrienden heeft, kan met autisme te maken hebben, maar ook met iets totaal anders, bijvoorbeeld een sociale fobie.


  Om autisme te begrijpen volstaat kennis van de gedragskenmerken dus allerminst. In dat kader introduceerden Eric Schopler en zijn collega’s, van divisie TEACCH van de universiteit van North Carolina, een metafoor die erg handig is, die van de ijsberg.1 Hoewel de ijsbergmetafoor oorspronkelijk gebruikt werd om met name de gedragsproblemen in autisme te helpen begrijpen, is het beeld bruikbaar om elk gedrag te kaderen. De top van de ijsberg, dat wat zichtbaar is, is het gedrag van iemand met autisme. Om dat gedrag goed te begrijpen en te behandelen moet men de onderliggende, onzichtbare factoren begrijpen die dat gedrag veroorzaken en/of in stand houden.


  Autisme begrijpen van binnenuit


  In dat onzichtbare stuk van de ijsberg zijn vooral de cognitieve factoren, de manier waarop iemand waarneemt en denkt, erg belangrijk. Om autisme te begrijpen is een grondige kennis van de specifieke autistische stijl van informatie­verwerking onontbeerlijk. Immers, net als bij mensen zonder autisme, is het gedrag van mensen met autisme een reactie op hoe zij de wereld rondom hen ervaren. In de loop der jaren hebben wetenschappers, neurologen en psychologen relevante inzichten verworven in de autistische psychologie. Hun werk leverde een aantal boeiende theorieën op, waarvan de meest bekende en bestudeerde de volgende drie zijn:


  • de theorie van een zwakke samenhang (centrale coherentie) stelt dat mensen met autisme informatie moeilijk kunnen integreren in een groter geheel of samenhang;


  • de theorie van een tekortschietende ‘theorie van de geest’ (theory of mind) stelt dat mensen met autisme zich moeilijk kunnen verplaatsen in de binnenkant van mensen: wat mensen weten, denken, voelen, verwachten enz. Mensen met autisme missen inlevingsvermogen. Een recente variant van deze theorie beschouwt autisme als een extreme vorm van het mannelijke brein, waarbij een zwakte in het begrijpen van mensen samengaat met een sterkte in het begrijpen van systemen;


  • de theorie van een verstoring in de controle- en besturingsfuncties (executieve functies) stelt dat mensen met autisme het moeilijk hebben in denkprocessen die van belang zijn voor het plannen, (bij)sturen en controleren van handelingen en gedachten.


  Overigens gaat een goed begrip van de autistische psychologie verder dan het kennen en toepassen van deze drie grote verklaringstheorieën. Autobiografieën en getuigenissen van volwassenen met autisme hebben aan het licht gebracht dat sensorische problemen (zowel hyper- als hyposensitiviteit, zowel over- als ondergevoeligheid) een niet te onderschatten rol spelen in de alledaagse problemen van mensen met autisme. Cruciaal in het begrijpen van autisme bij normaal begaafden is dan ook het begrip van autisme van binnenuit: hoe ervaart de persoon met autisme de wereld om zich heen? En vooral: hoe verloopt de betekenisverlening bij de persoon met autisme? En daarbij gaat het niet alleen om hogere, bewuste cognitieve processen, zoals inlevingsvermogen en planning. Meer en meer wordt duidelijk, bijvoorbeeld uit onderzoek van event related potentials (ERP’s, dat zijn elektro­fysiologische reacties van de hersenen op gebeurtenissen in de omgeving), dat een autistisch brein al in de allereerste milliseconden van de informatie­verwerking atypisch reageert.2 Veel van die vroege, onbewuste informatie­verwerkingsprocessen hebben te maken met contextgevoeligheid, waardoor de betekenis die iemand met autisme aan allerlei prikkels geeft vaak acontextueel is.


  Een autistisch brein heeft het moeilijk om spontaan de context te betrekken wanneer de betekenis van iets wat de zintuigen oppikken (een geur, een beeld, een geluid,…) niet meteen duidelijk is, of wanneer de prikkel nieuw of onbekend is. Die contextblindheid3 heeft zowel gevolgen voor het waarnemen zelf als voor de meer bewuste betekenisverlening, bijvoorbeeld in het begrijpen van taal. Letterlijk begrijpen van situaties, gedrag en taal, een cognitief kenmerk dat alle mensen met autisme delen, ook de meer begaafde, is een gevolg van die contextblindheid en ligt vaak aan de grondslag van problemen en misverstanden. Zoals bij die man met autisme die zijn psychiater om middernacht belde om een vraag te stellen. De psychiater had immers gezegd: ‘Als je een probleem hebt, mag je me altijd bellen.’ De man met autisme had die mededeling duidelijk niet in de juiste context geplaatst.


  In de praktijk is het niet altijd eenvoudig om de ‘autistische betekenissen’ achter het gedrag boven water te krijgen. (Overigens: niet alle betekenissen in het brein van iemand met autisme zijn autistisch of afwijkend.) Maar voor een goed begrip van autisme is het op zijn minst aanbevelenswaardige om ernaar te zoeken, omdat we zo kunnen achterhalen hoe we met de persoon moeten omgaan of hoe we hem of haar kunnen helpen. Een kort voorbeeld:


  
    Frederik, een jongvolwassene met autisme, eet sinds een paar maanden bijna niets meer, behalve af en toe een stukje fruit. Het behandelende team denkt dat hij naast autisme nog een stoornis heeft, meer bepaald anorexia nervosa. De anorexiabehandeling die daarvoor opgezet wordt, blijkt evenwel geen effect te hebben. Een teamlid heeft op zekere dag een lang gesprek met Frederik en daarin vertelt Frederik dat hij geen kanker wil krijgen en dat je van vetten kanker krijgt, dat heeft hij gezien op een gezondheids­programma op tv. Sindsdien is hij alle voedingswaren gaan checken op hun vetgehalte en wilde hij uitsluitend voeding met 0% vet eten. Wat men op tv verteld had, had hij blijkbaar erg letterlijk begrepen en niet in zijn context kunnen plaatsen. Wat Frederik nodig had, was niet een klassieke anorexiabehandeling, maar wel een concrete uitleg over vetten (verzadigde en onverzadigde), het verband tussen vetten en kanker, en vooral het belang van vetzuren voor het menselijk lichaam.

  


  Wie begaafde mensen met autisme goed wil begrijpen, zal dus verder moeten kijken dan hun gedrag en op zoek moeten gaan naar de ‘autistische betekenissen’ achter het gedrag. Een goed begrip van autisme is altijd een ‘begrip van binnenuit’, een begrip dat vertrekt van de wijze waarop iemand met autisme waarneemt en betekenis verleent. Helaas gebeurt dat nog te weinig. Zoals ik in Autisme als contextblindheid schreef: ‘Er is tegenwoordig al veel know how over autisme, maar nog steeds weinig know why.’ Mensen kijken nog altijd autistisch naar autisme: ze kaderen het gedrag van iemand met autisme te weinig in de context van het autistische waarnemen en denken. En hoewel iedereen tegenwoordig ook de mond vol heeft van ‘autistisch denken’, lijken slechts weinigen dat autistisch denken ook daadwerkelijk te kennen of er rekening mee te houden.


  
    Een jonge vrouw met autisme maakt voortdurend ruzie met haar ouders en haar collega’s op het werk. Ze wil altijd haar gelijk halen, zelfs wanneer ze pertinent ongelijk heeft en dat eigenlijk ook weet. Niet alleen de ouders en collega’s hebben er last van, ook de psycholoog bij wie de vrouw om de twee weken op consultatie gaat. Wanneer de psycholoog dat ter sprake brengt, repliceert de vrouw: ‘Maar jullie hebben me gezegd dat ik dat moest doen!’ Bleek dat de vrouw, inderdaad op aanraden van de psycholoog, een assertiviteits­training had gevolgd. En daarin had ze geleerd dat het best oké is om een andere mening te hebben en die te uiten en dat het goed is om ‘neen’ te zeggen. Dat advies had ze evenwel erg absoluut en letterlijk begrepen en dus ging ze voortdurend in tegen wat anderen zeiden en voorstelden…Ze had de adviezen duidelijk niet in de juiste context kunnen plaatsen.

  


  Schoolwijs, maar daarom niet wereldwijs


  Die contextblindheid heeft niets met de klassieke intelligentie te maken, noch met logisch denken. Het lijkt op het eerste gezicht onmogelijk dat het brein van begaafde mensen met autisme, hoe slim dat brein ook mag zijn, toch niet in staat blijkt om heel eenvoudige zaken goed te begrepen.


  Uta Frith4 maakt een onderscheid tussen testintelligentie en wereld­intelligentie, tussen school wijsheid en wereldwijsheid. Ze illustreert dat aan de hand van een studie waarbij Braziliaanse straatventertjes werden getest. Ondanks hun talenten om vlot prijzen en wisselgeld te berekenen faalden ze in soortgelijke berekeningen op een test in een onderzoeksruimte. Frith schrijft: ‘Om goed te scoren in een testomgeving moet je gewoon zijn om problemen op te lossen buiten de context van het echte leven. Mensen die nooit naar school zijn geweest, hebben moeite met de neutraliteit en het gebrek aan context bij de oplossing van abstracte problemen.’ Volgens Frith heeft schoolwijsheid te maken met het kunnen oplossen van abstracte problemen, dat wil zeggen opgaven die losstaan van concrete levensechte situaties en dus van context. Wereldwijsheid betekent dat je praktische, dagelijkse problemen kan oplossen. En die zijn altijd ingebed in een bepaalde context.


  Mensen met autisme kunnen heel schoolwijs zijn en zelfs uitmunten in het logisch beredeneren van zaken.5 De uitzonderlijke talenten van sommige mensen met autisme, zoals een uitstekend geheugen voor data of uitzonderlijke rekentalenten, zijn vaak acontextuele talenten.


  
    Evert, een begaafde man met autisme, heeft een uitzonderlijke gave inzake kalenders. Hij kan je exact zeggen op welke dag 14 februari 2015 zal vallen en hij weet ook dat hij Els, zijn therapeute, de eerste keer ontmoette op donderdag 27 november 2008. Toch heeft Evert grote problemen met het plannen van zijn activiteiten en daagt hij op bepaalde afspraken niet op, omdat hij die vergeten is. Zijn acontextuele geheugen doet het beter dan zijn geheugen voor zaken die ingebed zijn in een context.

  


  Begaafde mensen met autisme zijn soms verbazingwekkend goed in het logisch analyseren van zelfs complexe problemen, maar die analyse in concrete daden omzetten lukt hen dan weer niet altijd. Het verschil? De praktische, dagelijkse context. Het verschil tussen zuivere (test)intelligentie en wereld­intelligentie, doorgaans aangeduid met praktisch gezond verstand, is dat het tweede veel meer contextgevoeligheid vereist. Een belangrijk aspect van gezond verstand is het snel kunnen inschatten wat belangrijk is en wat niet, en dat is iets waarmee begaafde mensen met autisme het moeilijk hebben. Wat belangrijk is, is niet absoluut en ligt niet vast. Iets is altijd belangrijk of onbelangrijk in een bepaalde context. Om het onderscheid te maken tussen wat belangrijk en onbelangrijk is, volstaat logisch redeneren niet. Onderscheid maken tussen belangrijk en onbelangrijk doen we meestal niet op basis van logica, maar op basis van door de context aangestuurde intuïtie. Het gaat om onbewust en snel gissen.6


  ♦


  Voor het abstract en theoretisch oplossen van problemen, iets waar begaafde mensen met autisme vaak in uitmunten, volstaat het regels en procedures te kennen en die toe te passen. In de praktijk moeten we regels en procedures evenwel aanpassen aan allerlei, vaak onvoorspelbare en onberekenbare, contextuele elementen. In Dit is de titel7 beschreef ik uitgebreid het verschil tussen het oplossen van een wiskundig probleem en het uitvoeren van heel eenvoudige dagelijkse handelingen, in het hoofdstuk ‘Koffie zetten is geen 2+2’. Voor die dagelijkse handelingen, zoals koffie zetten, hanteren we natuurlijk ook een aantal regels en procedures. Zo zal je eerst de koffiefilter plaatsen en dan pas het koffiepoeder erin doen. Omgekeerd is, hoewel misschien bijzonder creatief, niet erg productief.


  Begaafde mensen met autisme kunnen regels en procedures perfect leren. Maar ze komen wel in de problemen wanneer de regels wegens de context aangepast moeten worden. Het zijn niet de regels waar mensen met autisme het moeilijk mee hebben, het zijn de ontelbare en vooral onlogische uitzonderingen op de regels. De meeste dagelijkse situaties, zoals koffie zetten, een gesprekje voeren, de kinderen in hun bed proberen te krijgen of studeren, zijn geen gesloten maar een open systeem: de regels in die situaties zijn onderhevig aan tal van contextuele invloeden en uitzonderingen. Om problemen op te lossen in open systemen heb je naast logica ook een flinke portie gezond verstand van doen. Gezond verstand is meer dan intelligentie of verstand: het is de combinatie van verstand én contextgevoeligheid. Onderzoek8 heeft aangetoond dat begaafde mensen met autisme best wel logisch kunnen redeneren en soms zelfs consequenter en rationeler te werk gaan dan mensen zonder autisme, maar dat hun denken veel minder contextgevoelig is en dus last heeft met zowel de talloze uitzonderingen in het dagelijkse leven als met wat zich tussen de regels afspeelt. En ook hier bedriegt hun brein ons. Het is moeilijk te begrijpen dat iemand die je uit het hoofd weet te vertellen hoeveel de melk of een hogedrukreiniger kost in verschillende supermarkten, toch niet in staat is om zijn budget in evenwicht te houden en geld uitgeeft wanneer dat budgettair niet aangewezen is…
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  Als communicatie welsprekend maar niet vanzelfsprekend is


  Wat je rol of functie ook is (ouder, leerkracht, hulpverlener, werkgever, collega,…), wanneer je met een begaafd iemand met autisme te maken hebt, kom je vroeg of laat misverstanden tegen. In elke interactie wordt er gecommuniceerd en hoewel begaafde mensen over taal en spraak beschikken, verloopt de communicatie met hen toch soms stroef en zijn misverstanden schering en inslag.


  Een grote woordenschat volstaat niet voor een vlotte communicatie


  In tegenstelling tot de groep mensen met autisme en een verstandelijke beperking hebben begaafde mensen met autisme doorgaans geen taalontwikkelings­vertraging. Op enkele uitzonderingen na leren ze op de gewone leeftijd spreken. Hun woordenschat breidt goed uit en is soms zelfs groter dan die van de doorsnee mens. De meesten kunnen ook meerdere talen leren. Maar het is niet omdat de taalontwikkeling redelijk goed gaat, dat het snor zit met de communicatie. Om te communiceren heb je taal nodig, maar communicatie is heel wat meer dan taal. Als we normaal begaafde mensen met autisme enkel beoordelen op hun taal, dan lijkt er niet zo veel aan de hand. Maar dat is een schromelijke overschatting. Door hun intelligentie zijn zij in staat de technische aspecten van taal, zoals woordenschat en zinsbouw, te verwerven. De sociale aspecten daarentegen zijn niet zomaar in duidelijke en technische regeltjes te vatten. Het zijn vooral die aspecten die zelfs voor normaal begaafde mensen met autisme grote moeilijkheden vormen.


  Ze hebben meer moeite met de ‘kunst’ van de communicatie dan met de ‘techniek’ ervan.


  ♦


  De communicatiedrang is vaak beperkt. Er is onvoldoende communicatieve ingesteldheid. Mensen met autisme signaleren bijvoorbeeld te weinig of communiceren niet wanneer het nodig is, bijvoorbeeld als er een probleem is. Zoals die begaafde man met autisme die zijn persoonlijke begeleider telefonisch meldde dat er op televisie een programma was over autisme, maar toen hij op zeker moment ziek was, vernam de coach dat pas via derden. Het is een misverstand dat begaafde mensen met autisme bijvoorbeeld hun gevoelens niet willen delen, niet willen communiceren over wat hen bezighoudt. Dat ze soms niet communiceren over iets wat nochtans belangrijk is, heeft vooral te maken met het feit dat ze moeilijk kunnen inschatten wat anderen al weten, niet weten of willen weten. Opnieuw: bij hen ontbreekt intuïtie voor wat belangrijk is (voor een ander om te weten). En soms communiceren ze niet omdat ze erg onzeker zijn over het feit of het wel gepast is om te communiceren.


  Hulpverleners zeggen vaak aan hun cliënten: ‘Als er iets is, bel me maar!’ Goed bedoeld, maar het levert mensen met autisme vooral stress op. Wanneer mag je dan telefoneren? En hoe groot moet een ‘probleem’ zijn om te bellen?


  Het is goed een onderscheid te maken tussen spreekdrang en communicatiedrang. Vaak praten ze meer dan dat ze ‘communiceren’. Bij mensen met autisme zijn de communicatie­problemen gelinkt aan hun sociale moeilijkheden en vooral dan het begrijpen van de vele vage en verborgen regels van de sociale communicatie. Men zegt daarom dat begaafde mensen met autisme vooral problemen hebben met de pragmatische aspecten van de communicatie, veel minder met de technische (de taal op zich).


  De pragmatische aspecten van de communicatie hebben te maken met het sociale gebruik van de taal: het vermogen om een boodschap aangepast en efficiënt over te brengen naar anderen.


  Mensen met autisme hebben moeite met de wisselende rollen van zender en ontvanger, met de beurtrolneming in conversaties. Zo komt het voor dat mensen met autisme niet reageren op een vraag of opmerking. Dat wekt soms de indruk dat ze niet geïnteresseerd zijn, maar dat is niet zo. Ze zijn er zich alleen onvoldoende van bewust dat mensen een reactie van hen verwachten. Anderzijds reageren ze soms wel op een boodschap die niet voor hen is bedoeld.


  Ze geven ook weinig feedback en vaak weet je niet of ze je boodschap wel begrijpen. Ze signaleren het ook niet altijd als ze iets niet begrepen hebben en soms blijkt pas veel te laat dat ze de boodschap anders of niet begrepen hebben.


  Wat voor hen eveneens lastig is, is het kiezen van de gepaste informatie, aangepast aan wat de ontvanger al dan niet weet.1 Zo kunnen ze te veel informatie geven en iets vertellen wat ze je kort daarvoor ook al vertelden of iets wat je samen meemaakte. Nog vaker komt het voor dat ze te weinig informatie geven om hun boodschap goed te begrijpen en duurt het soms een hele tijd voordat je kan verstaan waar ze het over hebben. Een klassiek voorbeeld is dat ze namen vernoemen van mensen (‘En toen zei Albert…’) zonder te verduidelijken wie die persoon is. Anderzijds kan het ook gebeuren dat kinderen met autisme thuis spontaan niets vertellen over wat ze op school of op kamp meemaken. Ze denken dat hun ouders al alles weten.


  ♦


  Ze passen ook te weinig hun communicatiestijl aan de anderen aan, sterker nog: vaak dringen ze de anderen een bepaald ‘ontvangstpatroon’ op: ze sturen bijvoorbeeld het gesprek voortdurend weer in de richting van hun gespreksonderwerp of thema.


  Jonge kinderen passen hun taalgebruik niet aan de ontvanger aan. Ze zijn bijvoorbeeld niet beleefd in een context waar dat vereist is. Het gebeurt ook wel dat ze hun stemvolume niet weten aan te passen aan de situatie en ze spreken dan of te luid of te stil naargelang de context. Net zoals veel jongere kinderen blijven een aantal kinderen, jongeren en volwassenen met autisme hun gedachten luidop formuleren, zelfs in situaties waar dat storend kan zijn, zoals in de klas.


  Ze hebben het vooral moeilijk om de stijl van communiceren soepel aan te passen aan de context. Mensen zonder autisme doen dat intuïtief: thuis praat je anders dan tijdens een sollicitatiegesprek, of op café anders dan in een belangrijke vergadering, in een gesprek met de buur hanteer je een andere stijl dan in een gesprek met een compleet vreemde. Begaafde mensen met autisme hebben nogal eens een beperkt gamma aan communicatiestijlen: of ze nu met een advocaat praten of met de groenteboer, hun stijl is vaak identiek. Sommigen zijn bijvoorbeeld zeer formeel, ook in informele situaties. Er zijn er ook die hun stijl wél aanpassen, maar die doet dan toch kunstmatig aan, omdat het letterlijke imitaties zijn van het gedrag van anderen. Het komt niet écht over, maar voelt onpersoonlijk of zelfs onhandig aan.


  ♦


  Daarnaast kunnen ze moeilijkheden hebben met alle organisatorische aspecten van de communicatie. Hoe groter het aantal mensen dat in een gesprek betrokken is, hoe meer dat opvalt. In een gesprek met slechts één gesprekspartner redden een aantal het nog behoorlijk, maar groepsgesprekken zijn voor de meeste mensen met autisme erg moeilijk. De snelle, onvoorspelbare wisselingen in wie praat en waarover er gepraat wordt gaat hun petje, eh…hun brein te boven.


  Ze hebben het moeilijk om pauzes en onderbrekingen te controleren en weten bijvoorbeeld niet zo goed wanneer en hoe in te haken op een gesprek dat al aan de gang is. Daardoor worden mensen met autisme en een normale begaafdheid nogal eens als stoorzender ervaren door hun omgeving. Je kan het gevoel krijgen dat ze op de meest ongelegen momenten storen met ogenschijnlijk onbelangrijke informatie of allerlei futiliteiten. Anderen nemen dan weer zelden het woord en een groepsgesprek gaat als het ware aan hen voorbij.


  ♦


  Een heel belangrijk onderdeel van het sociale, pragmatische aspect van communicatie is de manier waarop je communiceert. Het verbale van de communicatie geeft de inhoud weer van de communicatie, het non-verbale zorgt ervoor of iets overkomt. De non-verbale aspecten van de spraak ondersteunen de boodschap (of juist niet). Belangrijke elementen zijn onder andere: fysieke nabijheid, lichaamshouding, gebaren, gezichtsuitdrukking, handbewegingen, blik van de ogen, stemintonatie.


  Vanuit hun typische wijze van denken zijn normaal begaafde mensen met autisme eerder gericht op feiten, objectieve en vaste gegevenheden, kennis, opsommingen, de zuivere inhoud. Als ze zich al ergens op richten in communicatie, is het eerder op de inhoud dan op de vormgeving, eerder op wat ze zeggen dan op hoe ze het zeggen. Ze bekommeren zich bijvoorbeeld meer over de volledigheid van hun opsomming van de stopplaatsen tijdens hun laatste treinrit, dan over het feit of het verhaal over hun reis naar zee overkomt en of ze hun toehoorder niet vervelen.


  ♦


  De moeilijkheden en ernstige tekorten waarmee normaal begaafde mensen met autisme af te rekenen hebben in de vormgeving van communicatie worden makkelijk verdoezeld door hun verrassend grote woordenschat en hun soms barokke zinsbouw. We worden al te vaak verblind door de moeilijke woorden, het ogenschijnlijk creatieve taalgebruik, de soms verrassend logische opmerkingen, zoals in de volgende uitspraak van een jongeman met autisme over de selectieprocedures voor astronauten2: ‘Ik denk dat het eerst met de bedoeling is van uit te vliegen, en dan nog via een stel tests, oraal, psychisch, en geschreven, om te bewijzen wat die kandidaten waard zijn. (…) Dat is volgens mij de bedoeling.’ Of die andere hoogbegaafde man met autisme die over zijn eigen taalgebruik sprak: ‘Echt langdradig, langdradig, ik lijk wel een Couperus.’


  ♦


  Het zijn niet zozeer de woorden waarmee normaal begaafde mensen met autisme moeilijkheden hebben. Ze zijn in staat een immens woordenboek op te slaan met hun goede geheugen. De moeilijkheid zit hem in wat je met die woorden kan of moet doen. Ze kunnen je op net dezelfde ‘nieuwslezerstoon’ zowel een fait divers meedelen als iets wat erg emotioneel is. Maar ook omgekeerd: iets wat voor de meesten onder ons niets meer is dan een doodgewone dagelijkse frustratie wordt met zo veel heisa verteld dat toehoorders makkelijk het gebeuren gaan overschatten. Een vraag klinkt niet altijd als een vraag, een blijde opmerking niet altijd als een blijde opmerking. Het taalgebruik van normaal begaafde mensen met autisme is vaak zeer formeel en pedant. Het doet soms denken aan de stijve taal van wetteksten of notariële akten. Kinderen met autisme spreken vaak té volwassen. De vormgeving van de taal komt vaak onnatuurlijk of vreemd over.


  ♦


  Al deze communicatie­moeilijkheden hebben te maken met het centrale cognitieve probleem in autisme, dat van de contextblindheid. Mensen met autisme hebben het moeilijk om hun communicatie, zowel naar inhoud als naar vorm, intuïtief aan de context aan te passen.


  Vlot communiceren veronderstelt het tegelijk hanteren, ‘monitoren’ en controleren van alle aspecten van de communicatie: aandacht van de luisteraar, de gespreksregels, de communicatievorm (verbaal: woordkeuze en non-verbaal: lichaamstaal, mimiek, toonhoogte, volume en dergelijke), de timing, de inhoud van de communicatie…naargelang de context (waar je bent, met wie je communiceert, waarover je communiceert enzovoort).


  Communicatie vergt behoorlijk wat multitasken en dat multitasken is nu net niet bepaald een van de supertalenten van mensen met autisme. Een van de moeilijkste zaken aan communicatie voor mensen met autisme, zelfs de meest begaafde, is dat ze moeilijk tegelijkertijd kunnen nadenken, luisteren en praten. Het gebeurt vaak dat iemand met autisme niet onmiddellijk antwoordt op een vraag omdat hij de vraag nog volop aan het verwerken is. Of ze komen een tijd later in het gesprek terug op een onderwerp dat al lang afgesloten is (en vaak dan nog zonder verwijzing naar die context, waardoor de toehoorder tijdelijk ook even het noorden kwijt is).


  Net omdat tegelijkertijd luisteren, denken en praten zo lastig is, zeker in groep, werken wij op Autisme Centraal bij groepsgesprekken altijd met schriftelijke voorbereiding. We stellen de vraag op papier. De mensen met autisme krijgen dan de tijd om hun antwoord te noteren (en dat hoeft niet letterlijk te gebeuren, maar het geeft in elk geval de tijd om na te denken). Pas daarna vertellen ze het antwoord op de vraag. Die manier van werken, waarbij we letterlijk bedenktijd geven, resulteert in veel betere communicatie bij de mensen met autisme. Schriftelijke communicatie, op papier of elektronisch via e-mail of sociale media, slaat doorgaans goed aan bij begaafde mensen met autisme.


  ♦


  Een grote valkuil in het communiceren met begaafde mensen met autisme is dat we er te gemakkelijk van uitgaan dat wat ze zeggen voor hen hetzelfde betekent als voor ons.


  Zo komt het voor dat normaal begaafde kinderen met autisme woorden, uitdrukkingen, zinnen gebruiken, zonder dat ze zelf volledig de betekenis ervan vatten of waarbij ze er een andere betekenis aan geven. Veel meer dan we vermoeden is hun taal echolalisch. Hun taalgebruik getuigt dan wel van een goed geheugen en associatief denken: ze koppelen bepaalde uitdrukkingen aan bepaalde situaties, maar dat garandeert niet dat ze de ‘juiste’ betekenis van het woord of de uitdrukking hebben gevat.


  
    Naar aanleiding van het zinnetje ‘hij maakt een buiteling van vreugde’ in een prentenboek leggen de ouders van Adam, op zijn vraag, uit wat die uitspraak betekent. Adam lijkt het te begrijpen, want telkens als hij zich blij voelt of meent zich zo te moeten voelen, gebruikt hij de uitdrukking. Op oudejaar weet Adam op voorhand wat er in zijn pakje zal zitten en vooraf zegt hij aan iedereen: Als hij zijn Mercedes zal krijgen, zal hij een buiteling van vreugde maken.’ Een tijdje later glijdt Adam uit en hij valt pijnlijk. Als zijn moeder hem vraagt wat er aan de hand is, antwoordt Adam: ‘Ja maar, hij maakt een buiteling van vreugde.’ Adam had de uitdrukking blijkbaar toch niet zo goed begrepen.

  


  Het woordgebruik van iemand met autisme kan heel creatief en origineel overkomen. Buitenstaanders kunnen makkelijk onder de indruk raken van de woordenschat van iemand met autisme en het taalgebruik té positief interpreteren. Hans Asperger zelf liet zich ook verleiden door het taalgebruik van de kinderen in zijn kliniek en hij omschreef dat als rijk, origineel en spontaan. Wat hij niet zag, was het onaangepaste van de woordkeuze, het onvermogen van de kinderen om zich uit te drukken in een taal die iedereen begrijpt3. Wat op het eerste gezicht creatief en origineel klinkt, is vaak de uitdrukking van een concreet en visueel autistisch denken of van hun letterlijke begrip. Mensen met autisme hebben het moeilijk met abstracte begrippen. Ze denken eerder in concrete beelden en kunnen heel veel zaken alleen maar begrijpen in concrete beelden. Hun woordkeuze brengt dat autistische denken aan de oppervlakte. Een mooi voorbeeld van hoe het beelddenken zich in de taal uit, is het ogenschijnlijk bijzonder originele antwoord van een zesjarige jongen op de vraag wat het verschil is tussen een ladder en een trap: ‘Een ladder gaat puntig omhoog en trappen gaan slangachtig omhoog.’4 Creatief taalgebruik? Misschien. Maar communicatief in elk geval geen wereldwonder…


  ♦


  Voor zover ze beelden hebben of op scripts of aangeleerde zinnen kunnen terugvallen, kunnen normaal begaafde mensen met autisme heel wat uitdrukken. Ook het praten over concrete zaken en feiten lukt doorgaans erg goed. Veel moeilijker wordt het evenwel wanneer ze moeten communiceren over minder concrete of minder ‘objectieve’ onderwerpen. Heel wat begaafde mensen met autisme getuigen dat ze het verschrikkelijk lastig hebben om woorden te vinden om hun persoonlijke ervaringen en gevoelens uit te drukken.


  Zo is het voor veel mensen met autisme erg moeilijk om een bondig ‘verhaal’ te brengen over hun belevenissen. Door hun associatieve denken zit er vaak weinig logische lijn in hun verhaal. Zonder bijsturing van buitenaf kunnen ze in hun verhaal steeds maar nieuwe details aan andere associëren en zo steeds verder weg raken van de hoofdlijn van het verhaal. Het gebeurt dat iemand met autisme een zin begint, die dan afbreekt om over een verwant onderwerp te praten en dan de eerste zin weer herbegint. Omdat ze moeite hebben met het inschatten van wat belangrijk is en wat niet (vooral vanuit het standpunt van de toehoorder) kunnen ze zowel te veel irrelevante details vermelden als relevante details achterwege laten.


  Wat het vertellen over de eigen ervaringen ook moeilijk maakt, is dat hun geheugen voor belevingen minder goed functioneert dan hun geheugen voor feiten. Voor wie graag de technische termen heeft: het episodisch geheugen werkt bij mensen met autisme minder goed dan het semantisch geheugen. Je herinneren in welke stadje geboren bent, waar je woonde toen je vijf jaar was, welke spellen je speelde toen je tien was, welke wagen je ouders hadden enzovoort is onderdeel van het semantisch geheugen. Herinneringen aan hoe leuk je die spelletjes vond die je speelde toen je tien jaar was, hoe je bepaalde ritjes beleefde in de wagen van je ouders, die herinneringen maken deel uit van je episodisch geheugen. Het episodisch geheugen is dus het geheugen voor de persoonlijke context van de feiten en kennis die we opslaan tijdens onze ervaringen. Diverse studies5 hebben aangetoond dat, ondanks een relatief goed geheugen voor feiten en dingen, zelfs begaafde mensen met autisme een verminderd episodisch geheugen hebben. Hun leven is meer een opsomming of aaneenschakeling van detailfoto’s dan een film waarin ze zelf de hoofdrol spelen. Hun verhaal is dan ook vaak een fragmentarische aaneenschakeling van feiten en details. En samenvatten hoe ze iets beleefd hebben is een lastige klus. Een begaafde vrouw met autisme vertelt:


  
    ‘Mensen, vooral hulpverleners, vragen me vaak: ‘En, hoe voel je je?’ Ik vind het moeilijk om daarop te antwoorden. Om te beginnen heb ik geleerd dat het sociaal gepast is om altijd ‘goed’ te antwoorden. Maar zelfs als ik een echt antwoord wil geven, dan nog weet ik niet goed wat te antwoorden. Wat is goed voelen? Hoe goed moet je je voelen om ‘goed’ te antwoorden? Bovendien: wat moet ik antwoorden als ik op een dag zowel goede als slechte momenten heb gehad? Het zou veel makkelijker zijn als ze zouden vragen hoe ik me voel(de) bij bepaalde concrete gebeurtenissen.’

  


  Als communicatie veel te snel gaat


  Mensen met autisme, ook die met een normale begaafdheid, hebben het moeilijk met de rol van luisteraar en daardoor reageren ze soms niet of te laat en soms onverwacht of vreemd op de communicatie van anderen.


  Zo zijn mensen met autisme zich er niet altijd van bewust dat een boodschap tot hen gericht wordt en reageren ze daarom niet op de communicatie. Dat heeft niets met onverschilligheid of afwezigheid te maken. Heel veel normaal begaafde kinderen met autisme hebben het bijvoorbeeld erg moeilijk met klassikale of groepsinstructies. Ze ervaren die niet altijd als tot hen gericht, als ook voor hen bedoeld. Klasinstructies moeten we daarom vaak nog eens individueel herhalen voor het kind met autisme.6


  Het niet (onmiddellijk) reageren heeft ook te maken met het feit dat communicatie vaak te snel gaat voor mensen met autisme. We overdonderen hen met een tsunami aan prikkels: klanken, gelaats­uitdrukkingen, gebaren, intonaties…Communicatie is een proces dat verschrikkelijk snel verloopt. Het is wat vreemd dat onze gesprekspartner pas na enkele minuten of zelfs uren reageert op onze boodschap. We verwachten een onmiddellijke reactie. Maar die komt niet altijd. Dat ze niet altijd onmiddellijk begrepen hebben wat iemand zegt, camoufleren en compenseren ze met een antwoord dat de ander meestal apprecieert: ‘Ja.’ Een moeder vertelt:


  
    Wanneer vreemde mensen Jos aanspreken, antwoordt hij meestal niet ofwel met een vage ‘ja’. Hij hoort wel dat men hem een vraag stel, maar meestal weet hij niet wat de mensen nu juist vragen. De vraag komt voor hem te onverwacht en het stemvolume, de woordkeuze van de ander zijn hem niet vertrouwd. In de winkel vroegen ze hem of hij een sneetje vlees wou en hij antwoordde met ‘ja’. Toen ze hem het sneetje wilden aangeven, bleef hij gewoon staan. Hij wist niet wat hij ermee moest aanvangen en wou er zelfs niet van proeven.

  


  In gesprekken, zeker groepsgesprekken, wordt vaak snel en onvoorspelbaar van gespreksonderwerp gewisseld. Mensen met autisme zijn niet zo snel in het wisselen, zeker niet wanneer de verandering van gespreksonderwerp niet expliciet gemaakt wordt (‘En nu hebben we het over iets anders…’). Het wisselen van de aandacht naar een nieuw gespreksthema of naar een nieuwe gesprekspartner is voor mensen met autisme verre van vanzelfsprekend.7 Zo kan het gebeuren dat iemand met autisme iets in een gesprek inbrengt dat totaal uit de context is, maar wel verwant aan een onderwerp dat al een tijdje afgesloten is. Begaafde mensen met autisme krijgen vaker dan wie ook te horen ‘Mooi, maar daar hebben we het nu niet over…’


  ♦


  Los van de snelheid in communicatie is het luisteren voor mensen met autisme soms ook moeilijk wegens sensorische overgevoeligheden. Luisteren naar wat iemand je zegt, is heel lastig wanneer het getik in de radiator of het licht van de verlichting als prikkel veel sterker binnenkomen dat de stem van die persoon.


  Als je de woordenboek­betekenis wel kent, maar niet de wereldbetekenis


  Normaal begaafde mensen met autisme worden heel makkelijk overschat in hun begrip van gesproken taal.


  Vaak geven ze de indruk taal te begrijpen omdat ze gepast reageren op een instructie of boodschap. Daarbij wordt echter vergeten dat mensen met autisme hun informatie vaak niet uit de taal maar uit andere elementen halen. Vaak maken ze op basis van voorbije ervaringen een soort intern script van gebeurtenissen. Met andere woorden: ze kennen de routines. Een verbale boodschap voegt daar geen informatie aan toe en daarom reageren ze eerder op basis van de routine dan op basis van de boodschap. Probeer maar eens een andere boodschap te geven, vaak zie je ze toch goed reageren op de situatie (maar niet op je boodschap). Zo gaf een moeder haar kleuter met autisme de opdracht naar boven te gaan, terwijl ze de jas van het jongetje in haar hand had. Hij ging niet naar boven, maar richting voordeur…


  ♦


  Het is kenmerkend voor normaal begaafden met autisme dat zij het vooral moeilijk hebben om taal op een soepele manier te begrijpen. Door hun contextblindheid slagen ze er maar heel moeilijk in om de betekenis van woorden, zinnen (en zelfs visuele communicatie zoals tekeningen of foto’s) spontaan en soepel aan de context aan te passen. Ze proberen wel te begrijpen, maar omdat ze niet op spontane wijze de context aanvoelen, vallen ze terug op bekende routines, associaties of definities van woorden.


  ♦


  Wat voor mensen met autisme vervelend is aan taal, is dat woorden en zinnen geen vaste betekenis hebben. Om woorden te begrijpen volstaat het niet om de definitie of betekenis te kennen, zoals je die in een woordenboek vindt. Begaafde mensen met autisme kennen meestal wel de woordenboek­betekenissen van woorden maar hebben het moeilijk met het feit dat woorden ondanks een eenduidige definitie steeds wisselende wereldbetekenissen hebben.8 Wat een woord in het dagelijkse leven betekent, is afhankelijk van de context: als iemand vraagt wat je wilt drinken, heb je naargelang de context door over welke soorten dranken het gaat. Op basis van de concrete situatie (tijdstip, plaats, aard van de gebeurtenis) weet je intuïtief welke de mogelijkheden zijn waarnaar het woord ‘drinken’ verwijst. ‘s Avonds op café kan ‘drinken’ verwijzen naar een breed gamma van alcoholische en niet-alcoholische, koude en warme dranken. Als je ‘s morgens om 8 uur iemand thuis gaat afhalen verwijst drinken daarentegen naar allerlei ‘ontbijtdranken’.


  Als de gids in een museum op het einde van de rondleiding vraagt of er nog ‘vragen’ zijn, verwijst het woord ‘vragen’ niet naar ‘vragen over zijn burgerlijke staat’ of ‘vragen over de politieke betekenis van de Belgische monarchie’ maar naar ‘vragen over wat men in het museum gezien heeft’. Tijdens een bezoek aan een bakkersmuseum in het kader van onze activiteiten voor volwassenen met autisme was de context van het woord ‘vragen’ voor een aantal van onze deelnemers niet echt duidelijk, wat leidde tot meer dan twee uur doorvragen over de snelheden en de technische uitrusting van stoomtreinen (in het bakkersmuseum hing toevallig ook een foto van een oude stoomtrein…).


  
    Moeder en zoon zijn in de keuken samen pizza aan het maken. De zoon snijdt groenten terwijl moeder het deeg kneedt. Op dat moment belt iemand aan de voordeur aan. Moeder vraagt haar zoon ‘Wil jij even de deur openen?’, waarop hij de achterdeur opent.

  


  Deze begaafde jongen weet best wel wat het woord ‘deur’ betekent (woordenboek­betekenis), maar slaagt er niet in de juiste wereldbetekenis toe te passen op basis van de context (deurbel rinkelt → dus de voordeur!). Het woord ‘deur’ kan naar gelang de context naar veel deuren verwijzen. Voor een contextblind brein is het niet eenvoudig om te weten over welke deur het gaat.


  Naast de wereldbetekenis is er ook nog eens de communicatieve betekenis van wat iemand zegt. Die communicatieve betekenis wordt onder meer bepaald door de wijze waarop iemand iets zegt, de non-verbale context. Stemintonatie, houding, gelaats­uitdrukkingen, stemvolume, klemtoon…het zijn maar enkele van de vele contextuele elementen die er mee voor zorgen dat één en dezelfde zin erg verschillende betekenissen kan aannemen.


  Neem bijvoorbeeld de volgende zin: ‘Ik heb niet gezegd dat de liedjes van Frans Bauer slaapverwekkend zijn.’


  De betekenis van deze zin verandert naargelang het woord dat beklemtoond wordt:


  
    Ik heb niet gezegd dat de liedjes van Frans Bauer slaapverwekkend zijn.


    (Maar iemand anders heeft dat gezegd.)

  


  
    Ik heb niet gezegd dat de liedjes van Frans Bauer slaapverwekkend zijn.


    (Maar ik heb het geschreven.)

  


  
    Ik heb niet gezegd dat de liedjes van Frans Bauer slaapverwekkend zijn.


    (Maar wel dat ze lachwekkend zijn.)

  


  En zo zijn er nog vijf andere betekenissen mogelijk (zoekt u ze zelf maar eens), hoewel het steeds om identiek dezelfde zin gaat. Gesteld dat hij ook de koning van het levenslied kent, kent een intelligent iemand met autisme ongetwijfeld de betekenis van elk van de twaalf woorden uit deze zin, maar zal hij daarentegen de grootste moeite hebben met de vele nuances die achter de twaalf woorden schuilen.


  Moeite met het herkennen van figuurlijk taalgebruik


  Letterlijk begrijpen van taal is een bekend verschijnsel bij mensen met autisme. Leo Kanner nam letterlijkheid zelfs op in zijn lijstje van basiskenmerken van autisme. In zowat elke tekst over autisme wordt letterlijkheid vermeld als een van de problemen die mensen met autisme hebben inzake communicatie. Als oma bijvoorbeeld gehaast tegen Erik zegt: ‘Kom Erik, spring maar in je jas!’, dan springt hij letterlijk. In veel boeken over autisme lees je dat kinderen en jongeren moeite hebben met natuurlijk taalgebruik en dat je dus het best zegswijzen en uitdrukkingen vermijdt. Dat klopt niet helemaal. Met hun intelligentie zijn begaafde mensen met autisme best in staat om de betekenis van uitdrukkingen en zegswijzen aan te leren. Zoals we verderop in dit boek zullen zien, zijn metaforen zelfs erg handig om hen een en ander uit te leggen. Maar wat voor hen moeilijk blijft, is weten OF je iets letterlijk dan wel figuurlijk dient te begrijpen.


  
    Frank, een begaafde volwassene met autisme, vertelt dat hij bij figuurlijk taalgebruik altijd eerst de letterlijke betekenis waarneemt en pas na bewust nadenken begrijpt dat die betekenis niet kan kloppen, waarna hij op zoek gaat naar de figuurlijke betekenis.

  


  Het probleem met figuurlijk taalgebruik bij mensen met autisme is niet zozeer dat ze de figuurlijke betekenissen niet kennen, wel dat ze moeite hebben om figuurlijk taalgebruik te herkennen. En dat hangt weer af van…de context. Letterlijk begrijpen is dus een vorm van acontextueel begrijpen. Overigens komt het ook voor dat iemand met autisme iets figuurlijk begrijpt, terwijl de context een letterlijk begrijpen vereist:


  
    Op de mededeling dat ze ‘haar lesje wel geleerd had,’ vraagt een andere leerling met autisme aan het meisje: ‘En wat heb je dan voor stouts gedaan?’ Het meisje had echter letterlijk bedoeld dat ze haar les ingestudeerd had.

  


  Moeite met concretiseren


  Er wordt vaak gezegd dat begaafde mensen met autisme moeite hebben met ‘abstracte’ woorden, woorden waarvan de woordenboek­betekenis moeilijk voor te stellen is met een plaatje of tekening, zoals ‘eerlijkheid’, ‘motivatie’ of ‘begrip’. Velen denken daarom dat mensen met autisme moeite hebben met ‘abstract denken’. Dat is zeker zo bij mensen met autisme en een verstandelijke beperking, maar dat geldt hoegenaamd niet voor begaafde mensen met autisme. Zij kunnen best abstract denken (daarom net zijn sommigen zo goed in computertaal, logica of wiskunde), maar hebben vooral moeite met concretiseren. Weten om welke deur het nu concreet gaat wanneer iemand je vraagt om de deur te openen is concretiseren en dat is moeilijk voor begaafde mensen met autisme. Woorden als ‘later’, ‘straks’, ‘vlugger’, ‘beter’ zijn voor begaafde mensen met autisme heel vervelend, want de concrete betekenis ervan is erg contextafhankelijk. In de ene context kan ‘straks’ binnen vijf minuten betekenen, maar in een andere context gaat het over een tijdsbestek van uren of zelfs dagen…Daarom hebben ook begaafde mensen met autisme nood aan concrete communicatie.


  ♦


  Wegens hun contextblindheid hebben mensen met autisme, ook de beter begaafde, het dus erg moeilijk met de vele wisselende betekenissen van woorden en zinnen. Ze houden vast aan aangeleerde betekenissen die ze erg absoluut hanteren (deur = voordeur). Ze kunnen vallen over allerlei kleine nuances en betekenis­wisselingen die mensen in de betekenis van woorden aanbrengen. Het komt daarom nogal eens voor dat begaafde kinderen met autisme hun ouders of leerkrachten corrigeren en daardoor het etiket krijgen van betweterig. Dat merkte Leo Kanner9 al op. Zo beschrijft hij hoe een van zijn patientjes, John, zijn vader corrigeert wanneer die vertelt over de foto’s die bij hen thuis op de muur hangen (pictures on the wall): ‘We hebben ze dicht bij de muur’ (near the wall). Voor John betekent ‘op’ immers ‘ergens bovenop’. Een autistisch brein is een pietje-precies:


  
    Toen ik met een deelnemer van een van onze cursussen wou terugblikken op een activiteit van een vorige cursus, begon ik het gesprek met: ‘Weet je nog de vorige keer, toen we die zoektocht door Brussel deden met de tram?’ Hij corrigeerde me onmiddellijk en repliceerde: ‘Het was niet met de tram, het was met de metro!’

  


  Moeite met het begrijpen van wat niet gezegd wordt


  Wat moet je doen als iemand zegt: ‘Het is tijd!’ Tijd voor wat? Om te slapen? Om te werken? Om een banaan te eten? Om te vertrekken? Opnieuw: vanuit de context zal je geen moeite hebben om te achterhalen waarover het gaat. Wanneer je klaar bent met eten en de persoon die ‘Het is tijd!’ tegen je zegt, zijn jas aantrekt, dan weet je dat het tijd is om te vertrekken, zelfs al wordt dat niet expliciet gezegd. Wanneer ‘Het is tijd!’ uit de mond van de leerkracht komt net nadat de schoolbel rinkelde aan het eind van een lesblok, weet je dat het speeltijd is, ook al zegt de leerkracht dat niet letterlijk.


  Mensen met autisme hebben vooral moeite met wat niet gezegd wordt, zoals ‘Het is tijd [om te vertrekken naar school].’ Ik heb meermaals de vraag gekregen van mensen met autisme waarom we zo veel ‘verzwijgen’ in menselijke communicatie. Het antwoord is simpel: omdat we zelf zo veel informatie uit de context halen, lijkt het ons vanzelfsprekend waarvoor ‘het tijd is’. En omdat die informatie vanzelfsprekend is, hoeven we die niet ook nog eens zelf uit te spreken. Taal begrijpen is daarom meer dan begrijpen wat er gezegd of geschreven wordt. Taal begrijpen = begrijpen wat iemand zegt of schrijft + context betrekken. Anders uitgedrukt: wie contextgevoelig is, kan uit de context afleiden wat niet expliciet gezegd wordt. Wetenschappelijk onderzoek10 heeft aangetoond dat normaal begaafde mensen met autisme, zelfs als ze volwassen zijn, veel moeite hebben met het afleiden van impliciete zaken, dingen die niet expliciet gezegd worden. Ze hebben niet alleen moeite met de vele wisselende betekenissen van wat iemand zegt. Wat nog veel moeilijker is, is het begrijpen van de onzichtbare betekenissen, datgene wat niet gezegd, maar wel bedoeld wordt.


  
    Wanneer de leerkracht de rumoerige klas met leerlingen met autisme zegt dat ze niet wil dat er nog gepraat wordt, is ze verrast dat de leerlingen daarna niet meer willen antwoorden op haar vragen…

  


  En om het helemaal moeilijk te maken: wat mensen bedoelen, is vaak iets totaal anders dan wat ze zeggen. Jente, een begaafde tiener met autisme, is niet de enige die daarom last heeft van de schijnbaar vriendelijke manier waarop ouders en leerkrachten hem bevelen geven. Hij verwoordt het als volgt:11


  
    Als de juf zegt: ‘Zou je mij je blad willen geven?’ weet ik niet of ze het wel echt wil. Is dat een test? Of wil ze nu beleefd zijn? Mag of moet ik het nu geven? Of mag dat ook later als ik dat wil? ‘Geef nu je blad maar af alsjeblief’ is toch ook ‘gewoon’?

  


  Vlotte communicatie veronderstelt dat de boodschappen begrepen worden zoals ze bedoeld zijn. Vooral dat laatste vormt het grootste probleem voor normaal begaafde mensen met autisme. Ze verwerken informatie in het algemeen (dus niet alleen taal) anders dan wij: ze hebben moeite om spontaan context te gebruiken bij de abstracte, vage, dubbelzinnige en té beknopte informatie die we doorgaans geven in onze communicatie, waardoor ze onze bedoelingen niet altijd goed begrijpen, zelfs al kennen ze elk woord dat we uitspreken.


  ♦


  Communicatie met mensen met autisme, hoe welsprekend ze ook lijken, is daarom nooit vanzelfsprekend…


  6


  Als sociale relaties eerder beredeneerd dan intuïtief zijn


  De problemen die mensen met autisme in de omgang met anderen ervaren, kunnen heel divers zijn. Daarom ook zijn de criteria in de classificatie­handboeken zoals de DSM-5 erg breed: het gaat van een totale afwezigheid van contactname over een verminderd reageren op contact en een verminderd delen van interesses en emoties tot een vreemde manier van contact nemen met weinig wederzijdsheid; van een afwezigheid van non-verbale sociale communicatie over afwijkingen in oogcontact en lichaamstaal tot het moeilijk integreren van verbale en non-verbale communicatie; van een schijnbaar afwezige interesse voor andere mensen over hinder in het aangaan van vriendschappen tot moeilijkheden om het gedrag aan verschillende sociale contexten aan te passen. De DSM-5 heeft de criteria voor communicatie en sociale interactie gebundeld tot één groep criteria voor ‘sociale communicatie en sociale interactie’. Dat was een logische beslissing want communicatie is altijd een vorm van sociale interactie en met anderen omgaan omvat altijd communicatie.


  Met deze brede variatie aan criteria bevestigt de DSM dat de zogenaamde sociale contactstoornis bij mensen met autisme zich op heel veel verschillende manieren kan manifesteren. En dat geldt voor het gehele autismespectrum, dus ook voor de groep mensen met autisme die normaal begaafd zijn. Het is een van de hardnekkigste misverstanden over autisme dat begaafde mensen met autisme ‘socialer’ zouden zijn dan de mensen met autisme en een verstandelijke beperking.


  Van afzijdig tot hoogdravend


  Het is de grote verdienste geweest van Lorna Wing en haar medewerkster Judith Gould1 om een ordening te brengen in de diversiteit waarop de sociale stoornis in autisme zich kan uiten. Zij onderscheidden een aantal sociale subtypen binnen het autismespectrum:


  • het afzijdige type;


  • het passieve type;


  • het actief-maar-bizarre type;


  • het hoogdravende type.


  Dat onderscheid heeft de voorbije twintig jaar zijn bruikbaarheid voor de praktijk meer dan bewezen. Hoewel bepaalde subtypes iets vaker lijken voor te komen bij personen met autisme én een verstandelijke beperking (het afzijdige en het passieve type) en de andere subtypen iets vaker bij begaafde mensen met autisme (het actief-maar-bizarre en vooral het hoogdravende type), vinden we bij de normaal begaafden alle subtypes terug. Er zijn dus ook begaafde mensen met autisme die afzijdig zijn of passief in het sociale contact. Men mag die subtypes overigens ook niet té absoluut hanteren. Het is niet ongewoon dat iemand met autisme naarmate hij opgroeit een andere stijl van contactname ontwikkelt: als baby afzijdig of actief en later actief maar bizar. De praktijk heeft ons ook geleerd dat kinderen, jongeren en volwassenen met autisme naargelang de situatie ook nog eens anders kunnen functioneren en dus op de ene plaats passief zijn in het contact en op andere plaatsen en momenten actief.


  ♦


  De afzijdige groep is het makkelijkst te herkennen en personen uit deze groep beantwoorden het meest aan het populaire en stereotiepe beeld van autisme. Een groot aantal uit deze groep heeft boven op het autisme ook een milde tot ernstige verstandelijke beperking. Toch behoort ook een klein aantal normaal begaafde mensen met autisme tot deze variant binnen het autismespectrum.


  Personen met autisme van het afzijdige type komen over als onverschillig tegenover andere mensen, vooral leeftijdsgenoten en vreemden. Vaak aanvaarden ze wel lichamelijke toenadering van bekende en vertrouwde mensen. De meeste personen van het afzijdige type praten nauwelijks of zelfs niet, en zelfs wanneer je ze toespreekt, kan een reactie uitblijven. Het vraagt heel veel energie om met iemand die afzijdig is in contact te treden.


  ♦


  De passieve groep vertoont een ietwat ander beeld. In tegenstelling tot de afzijdige groep zien we bij hen dan ook geregeld andere diagnoses dan autisme: meestal atypisch autisme, maar soms zelfs al eens Aspergersyndroom.2 Personen uit deze groep gaan zelden spontaan een interactie aan, maar ze accepteren op een passieve wijze wel de toenadering van anderen. Bij een aantal mensen uit deze groep vallen de problemen pas op als we meer initiatief van hen verwachten. Deze groep wordt vaak gemist in de vroege diagnostiek: door hun passiviteit zijn het immers kinderen die niet zo opvallen als de kinderen uit de afzijdige groep, maar vooral veel minder storend overkomen dan de kinderen die actief maar bizar contact opnemen.


  ♦


  De actief-maar-bizarre groep neemt heel actief initiatief tot sociaal contact. De manier waarop is echter naïef, vreemd, onaangepast en eenzijdig, wegens de problemen met het soepel en vlot begrijpen van interacties. Ze praten doorgaans heel vlot, maar kunnen hun rijke woordenschat niet gebruiken om wederzijdse conversaties aan te gaan. Gesprekken met deze mensen beperken zich meestal tot eindeloos dezelfde vragen stellen of steeds maar doorbomen over hetzelfde onderwerp. Het spel van kinderen uit deze groep lijkt op het eerste gezicht heel complex en van hoog niveau. Bij nader toezien blijken de spelthema’s echter beperkt en ze delen hun spel niet met anderen. Personen uit deze groep worden vaak gemist in de diagnostiek van autisme, maar daarentegen wel snel bestempeld als koppig, gedragsgestoord, asociaal, karaktergestoord of ze krijgen een label ‘ADHD’ of ‘oppositionele stoornis’.


  ♦


  Bij de hoogdravende groep3 zijn de sociale problemen, althans aan de buitenkant en op het eerste gezicht, heel subtiel. We vinden dit subtype het vaakst terug bij hoogbegaafde personen met autisme en velen onder hen krijgen/kregen een diagnose Aspergersyndroom, hoewel de beschrijvingen van Hans Asperger evenzeer, zo niet meer het actief-maar-bizarre type weerspiegelen. Wanneer je het artikel van Hans Asperger nauwgezet leest, valt op hoe vaak hij het heeft over het ‘stoute’, weerbarstige, destructieve gedrag van zijn patientjes. Hij schrijft zelfs letterlijk dat ‘dit soort kinderen kwaadaardig’ zijn.4 Asperger was, in tegenstelling tot wat velen denken, niet onverdeeld positief over zijn patientjes met autisme…


  Mensen uit de hoogdravende groep hebben doorgaans als kind duidelijke problemen met sociale interacties en kunnen thuishoren in een van de vorige typen. Door hun goede intellectuele mogelijkheden weten zij gaandeweg heel wat van die moeilijkheden te compenseren en camoufleren. In de literatuur wordt dat vaak omschreven als ‘vooruitgang’ en dat is het ook. Het betreft echter geen echte vooruitgang in sociale ontwikkeling maar wel het geleerd hebben van allerlei alternatieve strategieën om zo normaal mogelijk over te komen en optimaal te overleven. Zo valt het op dat deze personen het sociale gebeuren op intellectuele wijze proberen te vatten: ze leren bepaalde sociale regels uit het hoofd en slaan zich door sociale activiteiten op basis van aangeleerde of verworven ‘scripts’. Ze missen evenwel de intuïtie die nodig is om de subtiliteiten van het intermenselijke verkeer te begrijpen. Gebrek aan empathie en sociale naïviteit kenmerken deze groep het meest.


  De problemen met sociale communicatie zijn groot maar zeer subtiel en vaak enkel merkbaar voor het geoefend gehoor. Mensen uit deze groep noemt Wing hoogdravend omdat ze vaak pedant, pompeus, té beleefd, té formeel en langdradig overkomen. Net omdat ze zo afhankelijk zijn van (sociale) scripts, hebben ze er last van als mensen afwijken van wat het script voorschrijft. Ze kunnen daardoor erg dwingend en betweterig overkomen.


  Tenzij ze als kind een diagnose kregen, worden deze mensen met autisme het meest over het hoofd gezien in de diagnostiek. Hun sociale problemen zijn niet te achterhalen met enkele losse contacten, gesprekken of testen, zeker niet in de formele context van het hulpverlenings­kantoor. Daar gelden immers vrij voorspelbare en duidelijke scripts en die kennen de meeste normaal begaafde personen met autisme wel. Bij een aantal wordt de diagnose pas gesteld op volwassen leeftijd, bijvoorbeeld als de partner een vermoeden heeft.


  Doordat de problemen pas zichtbaar worden voor wie een nauwe band met hen heeft, hebben personen uit deze groep weinig of geen echte vrienden. Hun sociale problemen vallen pas op in relaties waar spontaneiteit, inlevingsvermogen en emotionele ondersteuning vereist zijn. Aan die vereisten kunnen ze niet voldoen. Ze kunnen bijvoorbeeld niet beoordelen wat de impact is van hun tijdsbesteding op een partner of andere gezinsleden en besteden meer tijd en aandacht aan hun welomschreven interesse (zoals werk meebrengen naar huis, bepaalde hobby’s) dan aan hun relaties. Buitenshuis lijken ze veranderingen redelijk goed te accepteren, maar het zijn vooral de inbreuken op gewoontes en routines van henzelf die thuis kunnen leiden tot kinderachtige en onbegrijpelijke woedebuien, zelfs agressie, die dan in schril contrast staan met hun ‘goede manieren’ en beleefdheid buitenshuis.


  Hun intellectuele benadering van sociale relaties laat hen wel toe om vrij gepast te reageren in losse en oppervlakkige sociale contacten. Vaak slaan ze daar zelfs een bijzonder goed figuur. Ze komen heel beleefd over, omdat ze de aangeleerde regels perfect toepassen en zeer conventioneel zijn. Ze zijn zich bewust van de anderen en van het belang van gepaste interacties. De meesten slagen er dan ook in om op professioneel vlak redelijk zelfstandig te functioneren, ten minste als ze werk vinden dat binnen hun mogelijkheden, tempo en interesses ligt en waar er rekening gehouden wordt met hun beperkingen en eigenaardigheden. Maar na een tijd zullen ook de collega’s merken dat er iets aan de hand is.


  Inflatie van het spectrum


  In de eerste versie van Brein bedriegt voegde ik, daarbij Tony Attwood volgend, aan de vorige vier types nog een aparte groep toe: mensen die een ‘schaduw’ vertonen van autisme, mensen uit de ‘grijze zone’ tussen de normale variatie en het autismespectrum. Mensen die sociaal onhandig zijn, erg kunnen vasthouden aan routines, erg bezig zijn met één of meerdere (al dan niet erg specifieke) interesses en wier communicatie­vaardigheden hen niet meteen een baan als radiopresentator of gespreksleider zullen opleveren. Mensen die, ondanks die kenmerken, toch vrij goed functioneren in het leven en van wie de sociale en sociaal communicatieve eigenaardigheden enkel opvallen voor dichte familieleden (ouders, partner) en intieme vrienden.


  Bij het benoemen van deze groep werd Attwood geïnspireerd door Hans Asperger, die in 1944 al schreef dat ‘de autistische persoonlijkheid een extreme variant is van de mannelijke intelligentie, de mannelijk persoonlijkheid’.5


  Autisme ligt op een continuüm6 dat naadloos overgaat in het extreme einde van het normale bereik van persoonskenmerken. En dus is er een ‘grijze zone’ waar er twijfel is over het feit of de ongewone persoonlijkheid voldoende afwijkend en verschillend is om volgens de huidige criteria een diagnose te stellen. De tendens van de laatste jaren is er een geweest van ook bij deze mensen te spreken van autisme, zij het dan vaak met meer sexy termen zoals ‘autisme light’, Asperger, Aspie of zelfs ‘lichte vorm van Asperger’. Daarmee lijkt men deze groep ook ‘binnen’ het spectrum te situeren, geheel onterecht volgens mij. Men heeft het spectrum onnodig uitgerekt, waardoor het begrip autisme last heeft van een stevige inflatie.


  Dat erfelijkheid een belangrijke rol speelt in autisme is algemeen geweten. En als autismekenmerken zich situeren op een continuüm dat overgaat in de normale variatie, dan is het gevolg dat familieleden van een kind met autisme ook ‘trekken’ van dat autisme vertonen. Wetenschappers hebben daar zelfs een term en een afkorting voor bedacht: BAP (Broad Autism Phenotype, breed autismefenotype).7 Maar BAP zit niet ‘in’ het spectrum! Anders uitgedrukt: vaders van een kind met autisme, grootvaders, broers en zussen kunnen dus wel wat autistische ‘trekjes’ vertonen, maar daarom hebben ze nog geen autisme! Het wordt tijd dat we een halt toeroepen aan de onverantwoorde en buitensporige inflatie van dat autismespectrum en de term ‘autisme­spectrum­stoornis’ reserveren voor die mensen die hardnekkige tekorten vertonen in verschillende contexten en waarbij die tekorten beduidende problemen en beperkingen veroorzaken in meerdere levensdomeinen (sociaal, zelfredzaamheid, tewerkstelling, onderwijs enzovoort). Dat is overigens wat de classificatie­handboeken zoals DSM-5 ook letterlijk voorschrijven. Het is een beetje ongerijmd dat de mensen uit deze goed functionerende groep met ‘autistische trekken’ op hun blogs, in hun lezingen en op fora een lans breken voor ‘neurodiversiteit’, maar tegelijkertijd die neurodiversiteit inperken door de grenzen van het autismespectrum ongebreideld uit te breiden. Er zijn ook sociaal onhandige mensen, schuchtere mensen, sociaal angstige mensen, koppige en rigide mensen, egocentrische en zelfs egoïstische mensen, excentrieke mensen en rare vogels, verstrooide professoren, mensen die doorschieten in hun passie of hobby. Het getuigt net van respect voor diversiteit als we de kenmerken en persoonlijkheden van die mensen niet nodeloos pathologiseren. Hoeveel diversiteit is er straks nog als de persoonlijkheid en het gedrag van die mensen allemaal onder één noemer, autismespectrum, worden geplaatst?


  ♦


  Toegepast op het sociaal functioneren: we spreken pas van autisme wanneer er persistente tekorten zijn in het sociaal functioneren die klinisch significante gevolgen hebben op meerdere levensdomeinen. Uiteraard is het zo dat begaafde mensen met autisme naarmate ze opgroeien een aantal van die tekorten leren te compenseren. En uiteraard zijn de sociale tekortkomingen veel minder duidelijk aanwezig in vertrouwde, aangepaste en autismevriendelijke situaties. Maar in minder gunstige omstandigheden zijn de sociale problemen manifest aanwezig.


  Samen spelen


  Alleen spelen is voor normaal begaafde kinderen met autisme veel gemakkelijker dan samenspelen. Het liefst spelen ze hun eigen spel, waarin ze zich volledig kunnen overgeven aan hun eigen interesses en routines. Dat lijkt egoïstisch, maar dat is het niet; het is wel egocentrisch. Samenspelen met anderen kan erg bedreigend overkomen, want andere kinderen zijn voor kinderen met autisme erg onvoorspelbaar en de snelheid waarmee interacties en spelthema’s wisselen, gaat hun petje te boven. Kinderen met autisme willen wel meedoen, maar slagen daar niet in omdat ze hun interesses niet altijd met de andere kinderen delen, omdat ze andere interesses hebben en omdat ze de nodige verbeelding en soepelheid missen om in te stappen in het spel en de interesses van andere kinderen. De pogingen tot samenspel van kinderen met autisme zijn nogal eens onhandig en vreemd en worden door de andere kinderen niet als toenadering ervaren. Sommige kinderen met autisme laten anderen wel toe in hun eigen spel, maar dan onder hun eigen voorwaarden. Ze laten de anderen toe zolang die hun spel meespelen. In het samenspel met anderen kunnen kinderen met autisme heel dwingend overkomen. Dat wordt nogal eens verkeerd begrepen als bazig en autoritair, maar het is een overlevingsreactie. Enkel op die manier wordt het spel voorspelbaar en dus leuk voor het kind met autisme. Ook Hans Asperger beschreef het gedrag van de kinderen op zijn afdeling als vijandig, boosaardig, wreed, pesterig, sadistisch en stout. Ongetwijfeld waren een aantal van zijn patientjes dat ook. Je wordt niet voor niets opgenomen in een gerenommeerde kinder­psychiatrische kliniek in Wenen, gespecialiseerd in de behandeling van zeer moeilijk opvoedbare en agressieve kinderen. En bovendien weten we nu dat sommige kinderen met autisme naast hun autisme ook een comorbide problematiek hebben. Maar wellicht maakte Asperger soms ook de interpretatiefout die sommige dienstverleners en ouders ook nu nog steeds maken, met name mensen met autisme vaardigheden en motieven toeschrijven die ze niet hebben. Zo missen een aantal kinderen met autisme zowel het inlevingsvermogen als het planningsvermogen om andere kinderen te pesten. Of hun gedrag is ongewild vervelend of storend. Maar uiteraard zijn er ook kinderen met autisme die met opzet andere kinderen storen of pijn doen, gelukkig een heel kleine minderheid.


  Omdat andere kinderen zo onvoorspelbaar en dus onbetrouwbaar zijn in de ogen van het kind met autisme, verkiest een aantal kinderen met autisme het contact met volwassenen boven dat met kinderen. De volwassenen, gecharmeerd door de vlotte taal, de verbluffende kennis en de ogenschijnlijk creatieve fantasie, zijn veel meer belonend dan kinderen en ze passen zich bovendien ook meer aan. Sommige kinderen met autisme richten zich dan weer eerder tot veel jongere kinderen, omdat zij dan makkelijk het spel kunnen leiden en dus controleren.


  Vriendschap


  Een aantal kinderen concludeert uit de vele mislukkingen en frustraties in de omgang met leeftijdsgenootjes dat het veel leuker is om alleen te spelen:


  
    ‘Ik kan geen vriendjes maken. Ik ben het liefst alleen en kijk dan naar mijn muntenverzameling. Ik heb thuis een hamster en dat is voldoende gezelschap voor mij. Ik speel wel in mijn eentje. Ik heb geen andere mensen nodig. 8

  


  Vriendschap sluiten is een zware opgave voor normaal begaafde kinderen, jongeren en volwassenen met autisme. Nochtans willen ze dat heel graag. De manier waarop ze echter vrienden proberen te maken bevordert juist het tegendeel, zoals Donna Williams9 getuigt:


  
    ‘Ik wist niet hoe ik vrienden moest maken, dus stond, ik daar en riep naar een meisje elk scheldwoord dat ik kende…Uiteindelijk begon ze te lopen en zat ze me achterna. Toen ze me te pakken had, wou ze me net een klap in het gezicht verkopen toen ze toch besliste om me te vragen waarom ik haar had gepest. Kwaad riep ik: ‘Ik wou je vriendin zijn!’’

  


  Veel kinderen met autisme hebben een naïef beeld van vriendschap: zo zien nogal wat kinderen met autisme achter een glimlach of een vriendelijk woordje van iemand een veel grotere intimiteit dan er werkelijk is. Iemand die vriendelijk voor hen is, kan op die manier al vlug verstrikt raken in een soort ‘achtervolging’ omdat de persoon met autisme in hen een vriend meent te zien en dan alle dingen samen wil gaan doen, zoals echte vrienden dat volgens de definitie doen. Het te letterlijk begrijpen van de definitie van vriendschap door het kind met autisme is een van de redenen waardoor vrienden afhaken. Het naïeve of autistische beeld van vriendschap kan echter ook negatieve gevolgen hebben voor henzelf. De meeste begaafde mensen met autisme zijn, net door hun hoge sociale motivatie, verschrikkelijk bang om anderen te kwetsen of te ontgoochelen. Daar kunnen anderen makkelijk misbruik van maken. Als iemand met autisme op hyperselectieve wijze een glimlach al beschouwt als bewijs van vriendschap, dan volstaat het om even te glimlachen en je kan hem of haar bij wijze van spreken laten doen wat je wilt. Net zoals ze niet begrijpen wanneer iemand een vriend is, hebben kinderen en jongeren met autisme moeite om te zien wanneer iemand géén vriend is. Normaal begaafde kinderen met autisme kunnen daardoor een slachtoffer worden voor pesterige leeftijdsgenootjes. Onderzoek heeft aangetoond dat kinderen met autisme vaker gepest worden dan andere kinderen, vooral in het gewoon onderwijs.10


  Tieners en jongvolwassenen worden vaak uitgelachen, uitgestoten of zelfs gepest om hun vreemde manier van contact leggen. Niet alleen worden begaafde kinderen en jongeren met autisme vaker gepest dan anderen, ze kunnen gedrag van leeftijdsgenoten, zoals goedbedoelde plagerijtjes, ook verkeerdelijk als pesten zien. Ook het omgekeerde komt voor, namelijk dat jongeren met autisme niet begrijpen dat bepaalde gedragingen eigenlijk pesterij zijn, waardoor ze zelf ook (doorgaans onbedoeld) anderen gaan pesten.11


  ♦


  Op jonge leeftijd, in het begin van de lagere school, hebben een aantal begaafde kinderen met autisme vriendjes. Maar op die leeftijd zijn vriendschappen vooral gebaseerd op gemeenschappelijke leuke ervaringen zoals samenspelen. De ouders organiseren en sturen ook het contact met leeftijdsgenoten. Vriendschappen zijn bij jonge kinderen ook kortdurend en wisselend. Vanaf de puberteit wordt het evenwel lastiger en daarom krimpt het netwerk van vrienden niet zelden wanneer het kind met autisme in de puberteit komt. Vanaf de puberteit vergen vriendschappen meer wederzijdsheid, meer continuïteit en inzet en zijn ze meer gebaseerd op mentale toestanden (zoals interesses, ideeën, voorkeuren) dan op gemeenschappelijke activiteiten. Daarnaast vragen ze ook complexere sociale vaardigheden, zoals het oplossen van een conflict of ruzie (terwijl bij jongere kinderen de vriendschap dan meestal eindigt). Begaafde jongeren met autisme hebben nood aan vriendschappen en ze hebben ook theoretische kennis van wat vriendschap is, maar missen vaak de vaardigheden die vereist zijn voor het sluiten van vriendschap en vooral het behouden en onderhouden van vriendschaps­relaties. En zelfs al hebben jongeren en volwassenen vrienden, ze voelen zich vaker eenzaam en zijn meer ontevreden over de kwaliteit van hun vriendschappen.12 Bovendien zijn ze zich vaak bewust van het feit dat ze niet zo vaardig zijn: ze scoren zichzelf laag op kwaliteiten die ze zelf essentieel vinden in vriendschap.13


  Het beeld op volwassen leeftijd is identiek: hoewel de meeste begaafde volwassenen met autisme vertellen dat ze vrienden hebben, blijken die vriendschappen minder hecht, minder ondersteunend en genieten de volwassenen met autisme er minder van, waardoor de interesse voor vrienden soms gaandeweg verslapt.14


  ♦


  In het kader van de ontwikkeling van ons psycho-educatie-werkboek over relaties (Relaties@autisme.kom)15 lieten we het vriendschapsconcept van jongeren met autisme onderzoeken in een masterscriptie aan de Universiteit van Gent.16 Daaruit bleek dat de jongeren met autisme een beperkter en minder matuur beeld hadden van vriendschap dan leeftijdsgenoten: ze vermeldden vooral aspecten van vriendschap die kenmerkend zijn voor de initiële, meer egocentrische fase van vriendschap, waarin de nadruk meer komt te liggen op de eigen noden, zoals het feit dat een vriend het best dezelfde interesses en hobby’s heeft, tof is, je steunt en leuke dingen doet samen met jou. Dimensies van vriendschap die eerder typerend zijn voor latere fasen in de vriendschap, zoals wederzijdsheid en conflicthantering, werden door minder dan de helft van de jongeren genoemd.


  Wel theory of mind, maar geen intuition of mind


  Wie op zoek is naar de verklaring voor de moeilijkheden en tekortkomingen van begaafde mensen met autisme inzake relaties, vooral intieme relaties zoals vriendschap en partnerrelatie, stoot heel snel op het fameuze begrip ‘theory of mind (en alle aanverwante termen, zoals empathizing, empathie, inlevingsvermogen). Hoewel sociale vaardigheden uiteraard ook een rol spelen, zit het probleem hem in de ‘mind blindness’ van het autistische brein: mensen met autisme, zelfs hoogbegaafde mensen met autisme, zijn als het ware blind voor bedoelingen, verwachtingen, ideeën en gevoelens van anderen.


  Dat blijkt niet helemaal te kloppen. Begaafde mensen met autisme hebben veel meer theory of mind dan doorgaans aangenomen wordt. Begaafde jongeren en volwassenen scoren vrij goed op allerlei testen voor theory of mind, zelfs de erg moeilijke testen zoals die waarbij je moet achterhalen wat iemand voelt op basis van een foto van de ogen (de bekende ogentest) of op basis van iemands stemintonatie. En dat is vreemd, want in het echte, dagelijkse leven slaan ze nogal eens de bal mis in het achterhalen wat anderen denken, voelen of weten. De verklaring is nochtans eenvoudig: testen zijn niet echt een goede weerspiegeling van hoe we ons in het echte leven in de binnenkant van anderen verplaatsen. Zelfs de meer geavanceerde testen zijn nog steeds relatief eenvoudig in vergelijking met de perspectiefneming die wij met zijn allen gebruiken in de dynamische situaties van het echte dagelijkse leven.


  Er zijn twee grote verschillen tussen testen voor inlevingsvermogen en de manier waarop we ons in het leven buiten de onderzoeksruimte van de psycholoog in onze medemens verplaatsen.


  ♦


  Het eerste verschil is context. De meestgebruikte testen voor theory of mind zijn relatief contextloos, met als meest contextloze de fameuze ogentest, want daar krijg je zelfs niet eens het hele gelaat van de persoon te zien, laat staan de rest van het lichaam en de situatie. Zodra testen context gaan bevatten (door bijvoorbeeld concrete scènes uit films te gebruiken als materiaal) en de test meer levensecht is, smelten de puike prestaties van begaafde mensen met autisme als sneeuw voor de zon. Inlevingsvermogen in het echte leven vergt naast theory of mind ook een behoorlijke dosis contextgevoeligheid en dat is wat mensen met autisme missen.17


  ♦


  Een tweede verschil is dat de testen uitlokken dat je gaat nadenken of redeneren over de binnenkant van anderen. En laat dat nu net de strategie zijn die begaafde mensen met autisme inzetten om hun tekort aan sociale intuïtie te compenseren. Ze ‘hacken’ als het ware de juiste antwoorden met hun intelligente redeneervermogen. Het merendeel van onze dagelijkse empathie verloopt evenwel onbewust, snel, intuïtief en is vooral een kwestie van snel gissen. Wanneer je ziet dat je zoon, dochter of partner in een slechte bui is, dan is dat niet omdat je een of andere beslissingsboom in je hoofd afwerkt (Mondhoeken naar omlaag? Neen? → Kijk naar de ogen / Ja? → Hoe zit het met de stemintonatie? Enzovoort) of omdat je er een paar algoritmes op los laat. Je ziet het daarentegen als het ware in één oogopslag. En dat noemen we intuïtie18, meer bepaald ‘intuition of mind’.19


  ♦


  Het is die snelle sociale intuïtie die bij begaafde mensen met autisme ontbreekt en niet het vermogen op zich om je in de ander te verplaatsen. Wanneer ze daarvoor de tijd krijgen, kunnen begaafde jongeren met autisme afleiden waar iemand naar kijkt en vertonen ze dus wat men ‘gedeelde aandacht’ noemt. Wanneer die gedeelde aandacht heel snel en onbewust verloopt, dan kunnen ze het niet.20 Kinderen met autisme zijn in staat, wanneer ze daartoe de nodige aanmoediging en tijd krijgen, om emoties van anderen te begrijpen en er gepast op te reageren, maar wanneer emoties zo kortdurend worden aangeboden dat je ze niet bewust waarneemt, dan doen ze het veel minder goed.21 Met andere woorden: begaafde mensen met autisme kunnen best empathisch zijn, op voorwaarde dat ze de juiste informatie krijgen en de tijd om die bewust te verwerken.


  De enige regel in het sociale verkeer is: er zijn geen vaste regels


  De meeste begaafde mensen met autisme leren in de loop der jaren wel dat iedereen een binnenkant heeft met gedachten, gevoelens, wensen enzovoort. En ze leren ook dat het belangrijk is dat je daar in de omgang met anderen rekening mee houdt. En ze doen hardnekkig hun best daarvoor. Maar omdat ze de snelle intuïtie missen moeten ze compenseren met hun intellect: ze gaan sociale situaties beredeneren, proberen daar een systeem in te vinden, gaan regels en scripts opstellen en die memoriseren. In dat opzicht kunnen we gerust stellen dat mensen met autisme de enigen zijn die een ‘theory of mind’ ontwikkelen: hun benadering van het sociale contact is theoretisch en intellectueel.


  ♦


  Dat mensen met autisme in staat zijn om heel wat sociale do’s en don’ts te leren stelde ik vast in mijn eigen onderzoek bij normaal begaafde volwassenen met autisme.22 Ik gebruikte een test die een moeder van iemand met autisme al in de jaren zeventig ontwierp en die sindsdien naar haar genoemd is: De verhalen van Dewey23. Die test bevat acht geschreven verhaaltjes waarin bepaalde stukken, die het gedrag van een personage beschrijven, vet gedrukt zijn. Aan de proefpersoon wordt gevraagd om dat gedrag te beoordelen: is wat het personage hier doet of zegt normaal, vreemd, erg vreemd of schokkend? Een van die verhaaltjes luidt als volgt:


  
    Charlie, 23 jaar, was al enkele maanden werkloos. Vandaag was zijn hoop groot, want hij was onderweg voor een nieuw sollicitatiegesprek voor een job die hem op het lijf geschreven was. Terwijl Charlie de lift nam, op weg naar zijn gesprek, sprak een vreemde man hem vriendelijk toe: ‘Mooie dag, is het niet?’ Net op dat moment zag Charlie toevallig zichzelf in de spiegel vlak bij de liftknoppen. Zijn haar stond op wat vreemde wijze rechtop en hij had geen kam bij zich. Charlie richtte zich tot de vriendelijke vreemde man en vroeg hem: ‘Heb jij een kam die ik eventjes zou kunnen lenen, alsjeblief?’

  


  Het oordeel van de volwassenen met autisme week niet zo sterk af van dat van mensen zonder autisme. Gedrag dat mensen zonder autisme bijvoorbeeld vreemd vinden, vonden ook zij vreemd, zij het soms iets minder of meer vreemd dan wat de controlegroep had aangegeven. Al bij al deden de volwassenen met autisme het dus niet zo slecht. Ik vroeg hen echter ook om hun oordeel te motiveren: ‘Waarom vind je dat gedrag nu normaal, of vreemd, of schokkend?’ De resultaten waren opmerkelijk: in één op de zeven gevallen konden de nochtans meer dan gemiddeld intelligente volwassenen geen reden aangeven. Maar de meeste antwoorden verwezen naar een algemene sociale regel, zoals: ‘Als je gaat solliciteren moet je er netjes uitzien.’ Maar die regels werden niet altijd aangepast aan de context, zoals blijkt uit wat een van de volwassenen vertelde over het gedrag van Charlie: ‘Dat hij de kam leent, is normaal gedrag want hij moet er netjes uitzien voor het sollicitatiegesprek. Dat is het meest belangrijke want hij heeft die job erg nodig.’ Toch keurden de meesten het gedrag van Charlie af, maar ook hier verwijzend naar een regel: ze hadden duidelijk geleerd dat je geen voorwerpen voor persoonlijke verzorging, zoals een tandenborstel en een kam, van anderen gebruikt.


  De antwoorden van de volwassenen met autisme bevestigden wat we al vermoedden: ze kennen heel wat sociale regels en conventies, benoemen in beperkte mate ook het perspectief van de ander, maar koppelen zowel regels als mentale toestanden te weinig aan de context. Ze beoordelen gedrag vaak op geïsoleerde wijze vanuit een absolute regel zonder rekening te houden met andere, vooral sociale elementen in de context. Mensen met autisme beoordelen sociale situaties dus meer normatief dan intuïtief.


  Het aanleren van regels en ‘scripts’ is de meest voorkomende manier waarop begaafde mensen met autisme hun tekorten aan sociale intuïtie compenseren en camoufleren. Door regels en scenario’s te memoriseren proberen ze de weg te vinden in een complexe sociale werkelijkheid. Zolang situaties in overeenstemming zijn met de geleerde scenario’s, in bekende, prototypische situaties en georganiseerde sociale gebeurtenissen, valt het gemis aan sociale finesse van begaafde mensen met autisme niet op.


  Zo weten de meesten wel dat mensen verdriet hebben wanneer ze een naaste verliezen. In dat soort bekende situaties komen begaafde mensen met autisme dan ook vaak vrij normaal over en gaan ze hun medeleven betuigen en empathisch reageren. (Maar soms ook wel vreemde reacties vertonen, zoals die jongeman die op de koffietafel na een begrafenis aan de nabestaanden eerst en vooral de vraag stelde hoeveel koffiekoeken hij mocht eten…)


  Zo weten normaal begaafde kinderen dat mensen blij zijn wanneer ze een cadeau krijgen. Zolang er niets aan dat scenario verandert, geen probleem. Lastig wordt het wel wanneer iemand een cadeau krijgt maar niet blij is (omdat het cadeau iets is wat hij absoluut niet graag heeft), want dan snappen ze er niets van (totdat iemand hen deze variant op de regel expliciet aanleert natuurlijk).


  Zo weten normaal begaafde mensen heel goed dat mensen elkaar begroeten wanneer ze elkaar ontmoeten, door bijvoorbeeld de hand te schudden. Die regel is bekend. En zolang de regel van toepassing is, is er geen vuiltje aan de lucht en reageren ze ook sociaal gepast. De uitzonderingen, dat is een ander verhaal.


  
    Iemand met autisme komt op Autisme Centraal aan, net op het moment dat ik twee volle dozen met cursusmappen naar mijn wagen draag. Hij zegt ‘goeiedag’ en steekt zijn hand uit…

  


  Het probleem is dus dat het echte leven zich meestal ‘tussen de regels’ afspeelt en dat, als er al regels zijn, die niet vast zijn. In het boek Ongeschreven regels van sociale relaties24 van Temple Grandin en Sean Barron is regel nummer 1: ‘Regels zijn niet absoluut: ze zijn afhankelijk van mensen en situaties.’ De fout die begaafde mensen met autisme het vaakst maken in het contact met anderen is het toepassen van een regel die er geen is, of op momenten dat die regel niet hoeft omdat de context anders is.


  
    Toen ze weer thuiskwamen van een avondje uit, zette een gehuwde man met autisme steevast de televisie aan. Zijn vrouw legde hem uit dat zij dat niet altijd op prijs stelde, maar dat zij integendeel na een avondje uit graag nog wat napraatte met een glaasje. Voor de man met autisme was dat een nieuwe regel, die hij voordien niet kende. En die regel paste hij dan ook meteen toe. Groot was zijn verbazing toen zijn partner de toepassing daarvan niet helemaal apprecieerde. Elke keer napraten en een glaasje drinken was voor haar ook niet nodig. Er kon best ook eens tv gekeken worden. De man miste echter de intuïtie om op basis van de context de stemming van zijn partner aan te voelen en dus te weten of er tv gekeken kon worden of niet.

  


  Overleven in een sociale jungle


  Bij normaal begaafde mensen is er een duidelijke wens om sociaal te zijn en mee te doen aan het sociale gebeuren. Er is hoe dan ook geen gebrek aan sociale motivatie. Ze missen echter de intuïtie en contextgevoeligheid die nodig zijn om de subtiele, onzichtbare en steeds wisselende spelregels van de menselijke interactie te begrepen en blijven daarom, ook en vooral op sociaal vlak, buitenbeentjes. Mensen met autisme en een verstandelijke beperking komen meestal vanaf jonge leeftijd in een beschermd sociaal milieu terecht. Normaal begaafde personen met autisme, zeker die zonder diagnose, moeten zien te overleven in onze sociale jungle.
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  Als interesses en activiteiten niet beperkt maar beperkend zijn


  Iedereen weet dat naast de tekortkomingen in sociale interactie en sociale communicatie, autisme ook gekenmerkt wordt door een beperkt en repetitief patroon van gedrag, interesses en activiteiten. Toch lijken ouders en dienstverleners dat kenmerk, dat essentieel is in de definitie van autisme, soms moeilijk te herkennen bij normaal begaafde kinderen, jongeren en volwassenen met autisme. En dat komt omdat ze een beperkt en repetitief patroon van beelden in hun hoofd hebben zitten over dit aspect van autisme. Ze zien dan steeds weer de bij elkaar horende beelden van een kind dat met de handen fladdert, autootjes steeds weer op rijtjes plaatst, urenlang gefascineerd voor draaiende wastrommels zit en een gigantische driftbui krijgt wanneer er in de slaapkamer iets van plaats verandert. Wanneer het over autisme gaat, hebben veel mensen graag zelf ook ‘alles op een rijtje’1.


  ♦


  Ook hier is de kennis van autisme lange tijd vooral bepaald geweest door het beeld dat we te zien krijgen bij mensen met autisme en een verstandelijke beperking. Bij hen vallen de stereotiepe lichaamsbewegingen en handelingen vlug op: wiegen, op de tenen lopen, fladderen. Daarnaast vertonen zij een opvallend stereotiep gebruik van voorwerpen: borden en glazen laten tollen, alles in de mond nemen, tikken op alles en nog wat. Dat stereotiepe beeld van stereotypieën zien we niet zo sterk bij begaafde mensen met autisme. Hun hogere intelligentie creëert voor hen een ruimere en meer gevarieerde wereld. Heel wat begaafde kinderen met autisme vertonen nochtans in hun prille kindertijd ook dergelijk gedrag. Gaandeweg verbreden hun wereld en hun gedragsrepertorium. Naarmate ze opgroeien, verdwijnen de meeste motorische stereotypieën.


  Toch zien we bij hen op volwassen leeftijd vaak subtiele overblijfselen van dat gedragspatroon, vooral wanneer ze alleen zijn of op momenten van stress. Stereotiepe bewegingen creëren rust en duwen de hectische, verwarrende wereld eventjes naar de achtergrond. Begaafde jongeren en volwassenen met autisme zijn er zich meestal van bewust dat dat gedrag ‘abnormaal’ is en in aanwezigheid van anderen proberen ze hun stereotiepe bewegingen en handelingen te onderdrukken.


  ♦


  Het beperkte en repetitieve patroon van gedrag, interesses en activiteiten is bij normaal begaafden eveneens aanwezig (zelfs noodzakelijk voor een diagnose) en de kern is dezelfde, maar het uit zich toch wat anders dan bij mensen met een verstandelijke beperking. Een beknopt overzicht van de verschillen en gelijkenissen, op basis van wat DSM-5 vermeldt:


  
    
      	

      	Bij mensen met autisme en een verstandelijke beperking

      	Bij normaal begaafde mensen met autisme
    


    
      	Stereotypieën

      	– Repetitief gebruik van voorwerpen

      – Motorische

      stereotypieën

      	– Stereotiepe gespreksonderwerpen

      – Repetitief vragen stellen
    


    
      	Gebrek aan flexibiliteit

      	– Opvallende weerstand tegen veranderingen (vaak met agressie of blokkeren)

      – Rituelen

      	– Repetitief vragen stellen

      – Angst en blokkeren bij veranderingen

      – Vasthangen aan vertrouwde routines
    


    
      	Beperkte en ongewone interesse

      	– Sterke gehechtheid of preoccupatie met bepaalde voorwerpen of delen van voorwerpen

      – Beperkte en ongewone interesses voor concrete zaken en stimuli

      	– Preoccupatie met bepaalde onderwerpen

      – Te intens bezig zijn met bepaalde interesses

      – Te specifieke interesses
    


    
      	Over- of onderreageren op sensorische input en ongewone interesse voor bepaalde zintuiglijke aspecten van de omgeving

      	– Repetitieve sensorische gedragingen (zoals ruiken of likken aan voorwerpen)

      – Schijnbare ongevoeligheid voor pijn, koude, hitte

      – Afwijzende reacties op bepaalde prikkels (bv. geluid)

      – Fascinatie voor bepaalde prikkels (zoals licht of ronddraaiende voorwerpen)

      	– Schijnbare ongevoeligheid voor pijn, koude, hitte

      – Afwijzende reacties op bepaalde prikkels (bv. geluid, bepaalde texturen)

      – Fascinatie voor bepaalde prikkels (zoals licht of glinsterende zaken)
    

  


  Twee opmerkingen bij deze tabel:


  • In navolging van Winston Churchill, die vermoedelijk als eerste de uitdrukking gebruikte, zei Lorna Wing ooit: ‘De natuur trekt nooit een lijn zonder ze te besmeuren.’ Daarmee bedoelde ze dat de diverse types en subgroepen die we in het autismespectrum proberen te onderscheiden niet echt absoluut zijn. Hier toegepast: sommige begaafde mensen met autisme kunnen dus ook gedragingen vertonen uit de kolom ‘Bij mensen met autisme en een verstandelijke beperking’.


  • DSM-5 neemt voor het eerst ook allerlei ‘sensorische gedragingen’ op in deze groep kenmerken. Dat is rijkelijk laat, maar beter laat dan nooit…


  Specifieke interesses


  Wat doorgaans het meest opvalt bij begaafde mensen met autisme zijn hun specifieke interesses. Velen onder ons hebben natuurlijk wel een interesse of een hobby waar we soms erg veel tijd aan besteden. De kwaliteit van de interesses en vooral wat ze ermee doen, is echter heel verschillend bij mensen met autisme.


  Om te beginnen wijken hun interesses soms af van die van leeftijdsgenoten. Zo kan een tienjarig kind met autisme een preoccupatie hebben voor verlichtingspalen, niet meteen een topper onder de interesses van de doorsnee tienjarige. Of een volwassene met autisme die een preoccupatie heeft voor glinsterende dingen. De thema’s die mensen met autisme interesseren, kunnen ook heel vreemd zijn: papier met ruitjes, dingen waarvan de naam met een ‘P’ begint of dieren met grote tanden…


  We zien vaak dat het onderwerp van de interesse niet echt bizar of afwijkend is, maar wel ongewoon omdat de focus veel beperkter is dan doorsnee. Bijvoorbeeld: terwijl leeftijdsgenoten geïnteresseerd zijn in dieren in het algemeen, kan een kind met autisme zich beperken tot één categorie (bijvoorbeeld amfibieën) of zelfs tot één dier: de boa constrictor. Waar sommige volwassenen van politiek hun interesse hebben gemaakt, kan een volwassene met autisme zich alleen maar interesseren voor Belgische politieke partijen uit het interbellum…


  ♦


  In tegenstelling tot wat veel mensen denken, is het niet zo dat mensen met autisme maar één interesse hebben, doorgaans ‘fiep’, ‘obsessie’ of ‘fixatie’ genoemd. Verschillende studies2 hebben ondertussen aangetoond dat normaal begaafde kinderen en jongeren met autisme meestal verschillende interesses hebben. De onderzoekers vonden een ruime variatie aan interesses en de meeste interesses waren al bij al erg gewoon. Wel bleken de kinderen en jongeren (als groep) iets meer interesse te hebben voor natuurkunde, machines, computers en geschiedenis dan voor sociale onderwerpen, maar daarbij mogen we niet vergeten dat de meerderheid van de onderzochte kinderen en adolescenten jongens waren, dus erg ongewoon waren die interesses ook niet. Wat wel opviel, is dat het verzamelen en memoriseren van feiten, zoals automerken, liedjes, gegevens van elektrische toestellen en rampen, erg vaak voorkwam, evenals fascinatie voor visuele dingen: het maken van draken met legoblokken, het bouwen van allerlei constructies, het tekenen van bepaalde onderwerpen. Jongere kinderen, meer bepaald kleuters, hadden in één op de tien gevallen een zintuiglijke fascinatie (voelen aan texturen, glas stukgooien, voorwerpen op rijtjes zetten) maar dat was zeer zeldzaam bij de oudere kinderen van de basisschoolleeftijd. Opvallend ook: opmerkelijk veel kleuters waren al voor dat ze naar de lagere school gingen gefascineerd door letters en cijfers.


  ♦


  Omdat de interesses van volwassenen met autisme nooit onderzocht waren, deden wij in 2010 een bescheiden, verkennend onderzoekje bij 25 normaal begaafde volwassenen.3 Gemiddeld vermeldden de volwassenen 2,8 interesses, wat meteen het misverstand rechtzet dat mensen met autisme erg beperkt zijn in hun interesses.


  De interesses waren heel divers. Het zal Simon Baron-Cohen en zijn medewerkers wellicht plezier doen: één op de drie (34,4%) van de interesses had te maken met het verzamelen en ordenen van data (medische kennis, rittenschema’s, lichaamsgewicht, wetteksten) en/of voorwerpen (reeksen van boeken en strips). Kinderen lijken vooral verzamelingen aan te leggen van voorwerpen (kroonkurken, prentjes, verpakkingen, stukjes textiel), bij volwassenen evolueert dat naar het verzamelen van informatie over een bepaald thema. Behoorlijk wat systemizing dus, vooral op intellectueel vlak: het weten van zaken. Dat mensen met autisme vooral geïnteresseerd zijn in fysieke en mechanische zaken en veel minder in sociale zaken, vonden we evenwel niet zo sterk terug als de theorie van Baron-Cohen doet vermoeden. Zijn plezier zal van korte duur zijn. Als we de interesses verdelen over de drie soorten kennis en wetenschap, dan is het plaatje heel divers en gezien de bevraagde groep (vooral mannen) niet zo ongewoon:


  • Alfa-interesses: interesses voor de producten van de menselijke geest, het culturele, zoals boeken, tv, film, muziek: 37%;


  •Bèta-interesses: interesses voor natuur, techniek, wiskunde of andere domeinen uit de exacte of positieve wetenschappen, zoals fauna, geometrie, getallen, het weer, pc: 43,5%;


  •Gamma-interesses: interesses voor maatschappelijke, sociale of psychologische thema’s, zoals esoterie, autisme, zelfanalyse, politiek: 19,6%.


  Hoewel de laatste categorie het minst voorkwam, maakt men toch een karikatuur van autisme als men beweert dat mensen met autisme vooral in techniek, natuurkunde en wiskunde geïnteresseerd zijn. En beweren dat mensen met autisme vooral interesse hebben voor computers is zo belachelijk dat het zelfs geen karikatuur meer is.


  De helft van alle vermeldde interesses waren erg gewone interesses (bijvoorbeeld muziek, film, natuur). Eén derde van alle interesses hadden evenwel een erg gedetailleerde of specialistische focus (voorbeelden: kiemplanten, anatomisch verantwoorde techniek van blokfluit spelen, formules met getallen). Ongewone interesses en fixaties (zoals kinderen met korte broeken, deuren dichtdoen, de sterkte van koffie in vergelijking met lichaamssappen) waren eerder uitzonderlijk.


  ♦


  In tegenstelling tot de verstandelijk beperkte personen met autisme hebben de meeste begaafde mensen met autisme verschillende interesses, waaronder heel wat gewone. Hun interesses kunnen zelfs zeer ruim zijn. Bij normaal begaafde mensen met autisme zijn de interesses dus niet echt beperkt.


  Maar ze kunnen wel beperkend zijn. Het grootste verschil tussen mensen met en zonder autisme zit hem in de gevolgen van de interesses en fixaties op het dagelijkse leven. Mensen zonder autisme maken van hun interesse of hobby meestal ook een sociaal gebeuren: het is iets wat ze met anderen delen of ze zoeken gelijkgestemde zielen in een club. De interesses van mensen met autisme zijn veel meer een solitaire aangelegenheid. Pogingen om een kind dat sterk gefascineerd is door tennis te laten deelnemen aan de activiteiten van de plaatselijke tennisclub kunnen verrassend genoeg mislukken en stuiten wellicht op grote weerstand bij het kind zelf. Het kind is alleen geïnteresseerd in het verzamelen van krantenknipsels over tenniswedstrijden en het bijhouden van de wereldranglijst, maar niet in het tennisspel zelf.


  De interesses van mensen met autisme verschillen vooral in de impact die ze hebben op tijdsbesteding, activiteiten en conversaties. Zich verdiepen in een bepaalde interesse is op zich niet ongewoon. De interesses van mensen met autisme belemmeren daarentegen vaak het dagelijkse leven van zowel henzelf als van hun omgeving. Ze lijken zich te verliezen in hun interesse en leggen die ook op aan de omgeving. Ze kunnen moeilijk een gesprek aan dat niet handelt over hun interesse of ze dwingen gesprekken steeds weer in de richting van hun stereotiepe thema. Een gesprek over het zomerverlof mondt bijvoorbeeld al gauw uit in een gesprek over mensen die de trein naar zee nemen en zo verder naar treinmodellen of een gedetailleerde beschrijving van de invloed van de straalstroom op het West-Europese klimaat, of een uitgebreide vergelijking van de diverse soorten luchtmatrassen die festivalgangers bij zich hebben op zomerfestivals.


  Activiteiten zijn vaak maar mogelijk als die passen binnen de interesse: uitstapjes met het gezin staan steeds weer in het teken van de interesse van het kind of de jongere met autisme en er worden bijvoorbeeld geen musea bezocht waar niets te vinden is over dinosaurussen of spinachtigen. Televisiekijken betekent alle weerberichten bekijken op alle zenders. En dat gebeurt zelfs wanneer er bezoek is. En bij een jongere die geïnteresseerd is in elektronica of techniek moeten alle toestellen thuis eraan geloven: ze worden uit elkaar gehaald. Soms kan een kind of jongere met autisme zich echt verliezen in de interesse, met ernstige gevolgen voor het hele gezinsleven:


  
    Een jongen met autisme wiens interesse landbouw was, werd woest op zijn ouders toen die door de living liepen, want hij had daar juist aardappelen geplant. Op zijn slaapkamer kon hij onmogelijk spelen, want daar stond het vol met maïs. Het hele huis stond vol met gewassen en hij liep op een vreemde manier door het huis, namelijk tussen die ‘denkbeeldige’ gewassen. Voor die jongen was het huis geen huis meer maar landbouwgebied en het hele gezinsleven werd gedomineerd door het agrarische gebeuren.

  


  Het verschil met de interesses van gewone mensen zit vooral in de dwangmatigheid van de autistische interesses, vandaar dat zelfs gewone interesses bij mensen met autisme kunnen uitgroeien tot obsessies en fixaties4. Veel ‘fixaties’ van begaafde mensen met autisme zijn ooit begonnen als een gewone, zeg maar ‘gezonde’ interesse, bijvoorbeeld de interesse voor vliegtuigen. Maar omdat een autistisch brein graag systemen zoekt (wat Simon Baron-Cohen5 ‘systemizing’ noemt) en bovendien een hekel heeft aan lijsten en verzamelingen die onvolledig zijn of onvoldoende gedetailleerd, kan een gewone interesse voor vliegtuigen evolueren naar een drang om alle toestellen te kennen en al hun eigenschappen, zoals welke luchtvaart­maatschappijen het toestel in hun vloot hebben en hoeveel crashes ermee gebeurd zijn (‘Qantas crashte nooit!’)6.


  Vluchtheuvel en reddingsboei


  In de ogen van mensen zonder autisme lijken de interesses van mensen met autisme soms zinloos. Wat is immers het nut van het verzamelen van allerlei data over cilinderinhouden van de motoren van speedboten, als je zelf geen boot hebt en nooit meevaart op zo’n boot? Vaak doen kinderen en jongeren met autisme niet zo veel met hun verzamelingen. Ze kijken naar hun verzameling, vullen de verzameling aan, ordenen ze maar doen er niet echt iets creatiefs mee. En delen met anderen doen ze zeker niet graag en niet spontaan (want stel je voor dat iemand een element uit de verzameling op een andere plek plaatst!).


  De interesses van mensen met autisme leveren niet alleen hun omgeving maar ook henzelf heel veel stress op, zowel positieve stress (de opwinding wanneer ze bezig zijn met de interesse) als negatieve stress (wanneer ze niet bezig kunnen zijn met hun interesse of wanneer er iets niet klopt, zoals het ontbreken van een stukje uit de verzameling). Waarom hebben mensen met autisme dan fixaties, als die vaak stress opleveren en op het eerste gezicht eerder nutteloos zijn?


  Voor de begaafde mensen met autisme zelf hebben ze wel zin en hun stereotiepe interesses vervullen vaak meer dan één functie, waarvan sommige ook de niet-autistische mens niet vreemd zijn.


  • Fixaties kunnen in de eerste plaats gewoon een bron van plezier zijn of een manier om bezig te zijn, zeker voor wie de verbeelding en de flexibiliteit mist om vrije tijd op een gevarieerde manier in te vullen met wat er zich telkens ‘a la carte’ aandient.


  • Een fixatie is daarnaast een uitstekend middel om te ontsnappen aan de stress van het dagelijkse leven. Door volledig in te zoomen en op te gaan in een bepaald onderwerp kan je jezelf afsluiten van het hectische leven van alledag.


  • Aansluitend bij het vorige: het zich terugtrekken in een fixatie kan ook een strategie zijn om te ontsnappen aan onzekerheden en angsten. We zien vaak dat de rigiditeit van mensen met autisme vooral toeneemt op momenten van stress en onzekerheid. De stereotiepe interesses zijn voor mensen met autisme vaak een vluchtheuvel en een reddingsboei.


  •Fixaties kunnen beantwoorden aan of voortkomen uit een behoefte aan voorspelbaarheid; een fixatie op het weer komt niet zelden voort uit een behoefte aan voorspelbaarheid van de weersomstandigheden.


  •Fixaties vervullen bij sommige mensen met autisme ook de functie van imagoverwerving. Zoals veel andere mensen zijn een aantal begaafde mensen met autisme ook enorm begaan met hun reputatie: ze willen geen dom figuur slaan. Met hun soms fenomenale kennis over één bepaald thema overdonderen ze andere mensen en oogsten ze heel wat bewondering en waardering. De omgeving staat perplex van het geheugen of de kennis van de persoon met autisme.


  
    In het atelier voor glasbewerking is men erg blij met de aanwezigheid van Kurt, want hij is de enige die obsessief de stookcurve van de glasoven tot op de seconde uitrekent. Sinds Kurt voor elke glasbewerker de stookcurves voor het smelten en het koelen van het glas uitrekent, mislukken er minder glaswerken.

  


  Wat de buitenstaander niet altijd ziet, is het geïsoleerd zijn van dat talent. Mensen met autisme doen in het echte leven vaak niet zo veel met hun specialisatie, tenzij ze het geluk hebben om van hun interesse hun job te maken of tenzij ze het geluk hebben om mensen te ontmoeten in hun omgeving die iets constructiefs doen met de fixatie (zoals bij Kurt). De fenomenale kennis van hun specifieke thema verhult daarnaast de vele tekorten aan inzichten en kennis over heel gewone dagelijkse dingen. Ze weten alles van computerhygiëne (de beveiliging tegen virussen) maar hebben geen besef van het belang van hygiëne voor hun eigen lichaam. Kurt weet alles van stookcurves en glasovens, maar mist de creativiteit die zijn ateliergenoten wel hebben om kunstcreaties in glas te bedenken.


  ♦


  De functie(s) die een fixatie heeft, kunnen per persoon erg verschillen en zelfs bij een en dezelfde persoon kunnen, als er meerdere fixaties zijn, die elk een verschillende functie hebben.


  Het feit dat fixaties een functie hebben, betekent ook dat ze niet zomaar een ‘disfunctie’ zijn. De behoeftes waaraan een fixatie beantwoordt, zijn trouwens erg menselijke behoeften. Of heb jij geen nood aan rust, voorspelbaarheid, imago of stimulatie zo nu en dan?


  Als variatie het leven niet kruidt


  De doorsnee mens houdt van variatie in het leven: elke dag hetzelfde zou wel erg saai zijn. De Engelse dichter William Cowper (1731-1800) noemt in zijn gedicht ‘De Taak’ (1785) afwisseling zelfs het kruid dat het leven zijn volle smaak geeft: ‘Variety’s the very spice of life, that gives it all its flavour.’ Maar voor mensen met autisme lijkt dat niet zo te zijn.7


  ♦


  De weerstand tegen veranderingen die we kennen bij de mensen met autisme en een verstandelijke beperking is er ook bij de begaafde mensen met autisme, maar ook hier zijn er accentverschillen. En ook hier is de rigiditeit voor buitenstaanders en in losse contacten niet meteen zichtbaar. Omdat begaafde mensen met autisme dankzij hun intelligentie hun weerstand weten te compenseren en te camoufleren vallen de moeilijkheden pas op wanneer je hen wat langer kent of dagelijks met hen samenleeft.


  ♦


  Op zich zijn nieuwe situaties en veranderingen geen probleem voor begaafde mensen met autisme, op voorwaarde natuurlijk dat ze duidelijk weten wat er zal gebeuren en wat er van hen verwacht wordt. Uiteraard geven onbekende situaties en grote veranderingen, zoals een verhuizing, een nieuwe job of de overstap naar een nieuwe school stress, maar dat is bij elk van ons in meerdere of mindere mate zo. De stress ligt bij mensen met autisme soms wel anders, omdat ze van andere zaken wakker liggen dan mensen zonder autisme, vaak details die voor de autismeloze mens maar bijzaak zijn.


  
    Toen hij naar het eerste leerjaar ging, was een jongen met autisme vooral geïnteresseerd in de wc’tjes van de school terwijl zijn broer zonder autisme het jaar voordien, toen hij de overstap maakte naar de lagere school, zich vooral afvroeg of zijn vriendjes ook naar die school zouden gaan…

  


  De grootste bron van de weerstand en rigiditeit bij begaafde mensen met autisme zijn de afwijkingen aan het mentale patroon dat ze opgebouwd hebben om situaties te begrijpen. Een begaafde volwassene met autisme schrijft daarover:8


  
    ‘Voor iemand met autisme is de realiteit een verwarrende en wisselende hoeveelheid gebeurtenissen, mensen, plaatsen, geluiden en lichten. Er schijnen geen duidelijke grenzen te zijn, noch orde en betekenis. Een groot deel van mijn leven besteed ik aan het proberen vinden van een patroon achter alles…’

  


  Zolang de persoon met autisme geen patroon heeft opgebouwd, zijn situaties en veranderingen niet echt een probleem. De rigiditeit begint pas op te vallen zodra er een verwachtingspatroon is, een script waarin staat hoe een bepaalde situatie verloopt.


  
    Wanneer we op onze cursussen voor normaal begaafde volwassenen een nieuwe deelnemer hebben, dan merken we meestal tijdens de eerste cursus geen rigiditeit. Het is pas na een aantal cursussen, wanneer die deelnemer zich wat meer ‘thuis’ voelt (lees: een script of patroon heeft opgebouwd van hoe een cursus verloopt), dat de rigiditeit in routines en verwachtingen begint op te vallen. Veel deelnemers aan onze cursussen hebben er evenmin last van dat er nieuwe begeleiders (we noemen ze aanspreekpunten) mee zijn. Integendeel, ze vinden het leuk om nieuwe mensen te ontmoeten. Als ze echter twee- of driemaal dezelfde persoon als aanspreekpunt hadden en de vierde keer is dat iemand anders, dan verloopt de wisseling niet altijd zonder de nodige weerstand en frustratie.

  


  Op zich is het creëren van een (verwachtings)patroon of script niet autistisch. We doen het allemaal. Elke mens heeft massa’s scripts of scenario’s in het geheugen zitten. Scripts voor een familiebezoek, een treinreis, boodschappen doen in een supermarkt, een verjaardagsfeestje, op restaurant gaan enzovoort. De scripts in een autistisch brein verschillen evenwel: ze zijn minder contextgevoelig en daardoor minder soepel. Onderzoekers9 hebben vastgesteld dat begaafde mensen met autisme elementen die variabel zijn in een bepaalde situatie vaak als essentieel onderdeel van het script gaan beschouwen. Zo zijn in het script voor een bioscoopbezoek het kopen van een ticket, het zitten in een grote zaal en de projectie van een film essentiële elementen, maar popcorn, cola en achteraf naar de frituur gaan niet, want je kan ook naar de film gaan zonder. Of je in de bioscoop iets drinkt en eet en wat, of je daarna nog iets doet en wat, zijn variabele elementen, afhankelijk van de context. Wetenschappers hebben ontdekt dat mensen met autisme de neiging hebben om variabele elementen als vaste onderdelen op te nemen in hun scripts. Het gevolg laat zich raden: het script is daardoor meer rigide, minder contextgevoelig en wanneer een optioneel en variabel element gewijzigd wordt of ontbreekt, is het autistische brein erg in de war.


  ♦


  In tegenstelling tot de mensen met autisme en een verstandelijke beperking kunnen begaafde mensen met autisme vrij snel een patroon zien en opbouwen. En dat gaat soms verrassend snel. Het volstaat om iets twee tot drie keer te doen en het patroon en de bijbehorende regels zijn gevormd.


  Drie keer na elkaar frieten op zondag en zondag is frietdag. Een aantal keren grapjes maken en je bent ‘de grapjesmaker’ (probeer dan vooral niet eens iets ernstigs te zeggen). Twee keer na elkaar popcorn en cola in de cafetaria van de bioscoop en iets nuttigen in de cafetaria is rotsvast gekoppeld aan het bioscoopbezoek.


  Dat patroon gaan ze niet verwoorden, maar het is er wel: in hun hoofd. Zolang er niets voorvalt dat in strijd is met het patroon, merk je als buitenstaander niet eens het bestaan ervan. Maar als het patroon plots geschonden wordt, of er gebeurt iets uitzonderlijks, dan pas merken we de weerstand en de stroefheid. Dan gaat iemand met autisme protesteren, weigeren of de verandering eindeloos bevragen. Ga naar de film zonder iets te eten en te drinken in de cafetaria en je krijgt 1001 vragen over waarom er niets gedronken en gegeten wordt. De dingen horen te zijn zoals zij ze zich voorstellen, in overeenstemming met hun ideeën en verwachtingen. Als de regel in hun hoofd luidt: ‘Als iets stuk is, dan vervang je het door een nieuw exemplaar’, dan wordt het een zware klus om een reparatie te bepleiten in plaats van een vervanging.


  ♦


  Als gebeurtenissen niet (meer) verlopen zoals ze die verwachten of zoals ze volgens hun regels en scripts ‘horen te zijn’, dat is dan een regelrechte aanslag op hun basisveiligheid en worden ze heel onzeker. Stel je voor dat de verkeersregels heel vaak en op onvoorspelbare wijze zouden wijzigen. Zou jij je dan nog veilig voelen in het verkeer?


  
    Mare heeft op het eerste gezicht geen weerstand tegen veranderingen. Hij reist graag en trekt er dus vaak in z’n eentje op uit. In verschillende steden bezoekt hij een hamburgertent van een bepaalde restaurantketen. Hij lijkt daarin zeer zelfstandig en soepel. Tijdens een cursus bezoeken we een dergelijke hamburgertent in Brussel. Omdat het zomer is en Brussel dan erg druk door alle toeristen, hanteert de hamburgertent een andere manier van bestellen dan gewoonlijk. Het personeel komt de bestelling al opnemen in de rij van wachtenden. Daardoor kan Mare dus niet aan de kassa’s bestellen zoals hij gewoon is in de hamburgertenten. Mare wordt heel onzeker en verliest zijn zelfcontrole met een woede-uitbarsting tot gevolg. Na uitleg aan Mare dat die werkwijze niets verandert aan de frieten en de hamburgers en dat dit dient om minder lang te moeten wachten aan de kassa lukt het Mare wel. Hij gaat opnieuw in de rij wachten en bestelt dan bij de langskomende bediende. Hij kan het toch niet laten die man erop te wijzen dat er in alle hamburgertenten van België een andere werkwijze wordt toegepast…

  


  Vaste routines, vaste tijden, bepaalde routes en rituelen helpen allemaal om orde te scheppen in een leven waar je niet op kan betrouwen omdat er geen vaste scripts zijn en patronen voortdurend en onvoorspelbaar wijzigen.


  Bij begaafde mensen met autisme kunnen routines uitgroeien tot complexe en uitgebreide rituelen en gewoontes.


  
    Steven, een jongeman met autisme, moet ettelijke keren per dag, haast bij elke overgang naar een andere activiteit en telkens als hij even in de war is, in zijn hoofd een treinreis maken, met steeds dezelfde stad als eindbestemming. Hij overloopt dan in zijn hoofd de namen van alle stations tussenin. Als hij gedurende dat ritueel wordt aangesproken, is hij letterlijk het spoor kwijt en moet hij helemaal van voren af aan herbeginnen, met mogelijke agressie tot gevolg naar diegene die hem aansprak. Hij moet die denkbeeldige treinreis maken omdat hij, door de voorspelbaarheid ervan, weer controle krijgt over zichzelf en de wereld rond hem.

  


  Overgaan van de ene situatie of activiteit naar de andere verloopt niet altijd probleemloos. Soms maken mensen met autisme de overgang in een voor ons onbegrijpelijk traag tempo. Maar daarin zit net de weerstand tegen veranderingen: ze hebben tijd nodig om de wijzigingen of de nieuwe situatie te overzien, om het patroon in hun hoofd te overlopen en – indien noodzakelijk en mogelijk – bij te stellen. Sommigen maken de overgang van het ene gebeuren naar het andere vaak door een ‘tussenstop’, niet zelden een bezoek aan het toilet.


  ♦


  De stroefheid van begaafde mensen met autisme zit vaak in details, in hele kleine, dagelijkse zaken die voor een niet-autistisch brein doorgaans variabel zijn en niet essentieel: de lay-out van de tube tandpasta, de kleur van de huishoudapparaten, de plaats aan tafel, dessert na het middagmaal, balletjes in de soep, het tijdstip van opstaan of slapengaan of zelfs de onderbroek:


  
    ‘Ondergoed is een hoofdstuk apart, dat moet altijd hetzelfde zijn. Door de jaren heen heb ik ontdekt wat voor mij het prettigst draagt, ik koop altijd hetzelfde merk, dezelfde maat, dezelfde stof en hetzelfde model. Als ik nieuw ondergoed moet kopen en het is nog verkrijgbaar ben ik opgelucht en ik probeer er maar niet aan te denken dat het de volgende keer niet zo zal zijn, want dat zou voor mij een kleine ramp betekenen.’10

  


  De vrouw met autisme die dit vertelt, geeft nog een andere reden aan waarom mensen met autisme rigide kunnen zijn. Meer dan we verwachten, hebben begaafde mensen met autisme, net als de mensen met een bijkomende verstandelijke beperking, last van bepaalde prikkels, vooral van geluiden en tactiele prikkels, maar ook soms van bepaalde kleuren en licht. Dat probleem is lange tijd onderschat geweest en was bij het schrijven van het oorspronkelijke Brein bedriegt nog niet goed bekend. Nu is dat anders. Zelfs de nieuwe DSM-5 vermeldt de sensorische problemen bij mensen met autisme. Dat de zintuiglijke problemen van mensen met autisme tot voor kort weinig aandacht kregen, is voor een groot deel te wijten aan het feit dat sensorische problemen voor de omgeving van een persoon met autisme relatief onzichtbaar zijn en ook minder een impact hebben op die omgeving. De beschrijving van de kenmerken van autisme is vooral gebaseerd op wat opvalt voor de omgeving en waar die omgeving last van heeft, zoals de sociale problemen. Maar wat betreft de sensorische problemen zijn het vooral de mensen met autisme die ze ervaren en er last van hebben.


  De sensorische problemen in autisme hebben te maken met de gebrekkige contextgevoeligheid van het autistische brein en een verminderde samenwerking in de hersenen. Context werkt als een soort filter die ervoor zorgt dat onze hersenen niet te veel maar ook niet te weinig oppikken. Context zorgt er dus voor dat prikkels relatief verwerkt worden en niet absoluut. Hoewel in een situatie diverse geluiden even sterk kunnen zijn, gaat ons brein – naargelang de context – bepaalde van die geluiden verzwakken en naar de achtergrond verwijzen en andere versterken en op de voorgrond plaatsen in onze waarneming. Een typisch voorbeeld is dat je tijdens een boeiende lezing of film allerlei andere geluiden, zoals voorbijrijdende auto’s, nauwelijks of zelfs niet meer hoort. Je hoort ze natuurlijk wel in de zin dat de geluiden het trommelvlies bereiken en beroeren, maar het brein schenkt geen aandacht aan die prikkels. In een andere context kan het geluid van een auto dan weer belangrijk zijn, bijvoorbeeld omdat je binnenshuis wacht op een taxi. En dan hoor je het motorgeluid wellicht sneller dan de mensen rondom jou. Wanneer context zijn werk niet goed doet, verloopt de prikkelverwerking volgens een absoluut alles-of-nietsprincipe: een prikkel komt binnen of niet, niet gedoseerd door de context en niet in verhouding tot andere prikkels. Het gevolg is zowel overgevoeligheid als ondergevoeligheid. Begaafde mensen met autisme getuigen vooral over de overgevoeligheid, omdat die hen doorgaans meer last bezorgt dan de ondergevoeligheid. We moeten evenwel opletten om autisme niet te versmallen tot hypersensitiveit, want die karikatuur van autisme lijkt meer en meer voor te komen. Ook ondergevoeligheid komt voor en kan zelfs nare gevolgen hebben, zoals bij die vrouw met autisme wier handen en armen brandwonden hadden opgelopen omdat haar brein niet (tijdig) de hitte had gedetecteerd.


  ♦


  Sensorische problemen kunnen leiden tot vaste routines, het vermijden van bepaalde situaties en weerstand tegen veranderingen. Vooral het onvoorspelbare van prikkels waarvoor ze overgevoelig zijn, is erg vermoeiend en ondraaglijk voor mensen met autisme. Je zou voor minder weerstand tegen veranderingen ontwikkelen als elke nieuwe situatie een risico inhoudt op onaangename en pijnlijke gewaarwordingen:


  
    ‘Ik had een groot probleem met voedsel. Ik at graag dingen die licht verteerbaar en ongecompliceerd waren. Mijn favoriete voedingswaren waren cornflakes – droog, zonder melk – brood, pannenkoeken, macaroni, spaghetti, aardappelen en melk. Omdat dat de zaken waren die ik van jongs af aan had gegeten vond ik ze aangenaam en geruststellend. Ik wilde dan ook niets nieuws proberen. ‘11

  


  Mensen met autisme hebben, net als iedereen, nood aan een zeker houvast in het leven. De manier waarop hun brein de wereld waarneemt, met een blinde vlek voor context, zorgt er evenwel voor dat hun scripts en patronen te weinig flexibel zijn.


  En omdat variatie het leven kruidt, sterker nog, omdat het leven van elke dag vrij chaotisch kan zijn, bezorgt dat hen heel wat stress en angsten.
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  Als het leven beangstigend en bedreigend is


  Voor een brein dat absoluut denkt, is het lastig leven in een relatieve wereld. De gevolgen laten zich makkelijk raden: stress, angsten en af en toe de controle verliezen en uit de bocht gaan (figuurlijk bedoeld natuurlijk). Veel zogenaamd ‘probleemgedrag’ bij mensen met autisme moet dan ook bekeken worden als stressgedrag. Mensen met autisme zijn niet moeilijk, ze hebben het moeilijk. Die moeilijkheden uiten zich heel divers maar de meest voorkomende uitingsvormen zijn angst, depressie en agressie.


  Angst


  Exacte cijfers zijn er niet (ze variëren van 11% tot 84%) maar er zijn voldoende studies die bevestigen dat angst vaker voorkomt bij mensen met autisme dan bij de gemiddelde persoon, vooral bij normaal begaafde mensen met autisme, en dat die angst even hevig kan zijn als bij mensen met een angststoornis.1 Ook hier speelt de intelligentie van begaafde mensen met autisme hen parten: wegens hun betere cognitieve vaardigheden pikken ze veel meer op uit de omgeving en kunnen ze zich ook zorgen maken over abstracte zaken en zaken die niet hier-en-nu aanwezig zijn. Als je een ernstige verstandelijke beperking hebt en de verbeelding mist om over de toekomst na te denken, ga je ook niet wakker liggen van die toekomst. (Waarmee niet gezegd is dat mensen met autisme en een verstandelijke beperking een makkelijker leven hebben, verre van dat.)


  Volgens Tony Attwood is angst zo onlosmakelijk verbonden met autisme dat hij autisme benoemt als ‘angst op zoek naar een doel’.2


  Een belangrijke bron van angst voor begaafde mensen met autisme is het sociale gebeuren. De vele onzichtbare en steeds wisselende sociale regels maken het mensen met autisme niet echt makkelijk, en diegenen die het goed willen doen, maken zich ernstige zorgen over sociale situaties, zijn bang om voor de zoveelste keer een sociale flater te slaan of zijn angstig omdat ze het gedrag en de reacties van anderen niet goed kunnen inschatten. Het is verrassend te moeten vaststellen hoeveel energie begaafde mensen met autisme besteden aan pogingen om normaal te zijn3, niet op te vallen, een echte mens4 te zijn. Onze sociale wereld is voor mensen met autisme een ‘sociaal mijnenveld’5; dat geldt vooral voor begaafde mensen met autisme. Hun actieterrein is groter dan dat van de minder begaafde mensen met autisme en ze komen veel meer in onbeschermde situaties.


  We zien angst vooral opduiken in ongestructureerde sociale momenten, zoals pauzes, vrije tijd, zich begeven in het publiek, in het openbaar vervoer. Groepsactiviteiten zijn ook een grote bron van stress. Het aanleren van sociale vaardigheden helpt, maar is onvoldoende. Er zijn nu eenmaal te veel uitzonderingen en nuances. Mensen met autisme worden vaak rustiger als ze af en toe kunnen ontsnappen aan de sociale jungle. Mensen met autisme, ook de beter begaafden, hebben regelmatig nood aan ‘sociaal verlof’: op geregelde momenten eens niet sociaal hoeven te zijn. Tijdens een pauze op school of het werk eventjes alleen zijn, op tijd een dagje vrijaf van school of werk (liever dan van hen te verwachten dat ze het zullen volhouden en dan te moeten vaststellen dat het hen te veel wordt) kunnen al veel doen. Uiteraard zijn sociale ontsnappingsscenario’s niet de enige strategie. Want het nadeel is dat ze de sociale cirkel van iemand kunnen verkleinen: het risico bestaat dat iemand met autisme steeds vaker gaat ‘vluchten’ en zo niet leert om te gaan met de stress van sociale situaties. Er ontstaat vaak een vicieuze cirkel van sociale angst6: wanneer iemand uit angst sociale situaties gaat vermijden, leert hij ook weinig sociale vaardigheden. Daardoor vergroot de kans dat hij inderdaad ongepast gedrag stelt in sociale situaties en daarop negatieve feedback krijgt (kritiek, afwijzing, enzovoort). Die negatieve ervaringen doen op hun beurt de angst nog toenemen. Het is dus erg belangrijk dat we begaafde kinderen en jongeren met autisme leren om te gaan met de stress die inherent is aan sociale situaties.


  ♦


  Naast de bedreiging van het sociale leven kunnen ook veranderingen in gewoontes en dagelijkse routines angst uitlokken, vooral als die onvoorspelbaar en plots gebeuren. Het is belangrijk om het stroeve denken en de verwachtingen van iemand met autisme te leren kennen. Op basis daarvan kan een lijstje aangelegd worden van zogenaamde risico­gebeurtenissen: gebeurtenissen die grote onzekerheid uitlokken bij de persoon met autisme. Vaak betreft het activiteiten waar ze hevig naar verlangen (bijvoorbeeld een vakantietrip, een verjaardagsfeest). De vele vragen die ze over die activiteit hebben (Waar en wanneer zal het plaatsvinden? Gaat het wel door? Welk cadeau zal ik krijgen? Wie zal daar zijn?) kunnen makkelijk onzekerheid en angst uitlokken. Het klinkt misschien gek, maar mensen met autisme hebben het liefst dat verrassingen voorspelbaar zijn…Naast het sociale is onduidelijkheid de grootste bron van angsten bij mensen met autisme, hoogst­waarschijnlijk zelfs angstbron nummer één. Vaagheid, dubbelzinnigheid en onduidelijkheid lokken bij mensen met autisme heel veel onzekerheid en angst uit.7


  ♦


  Meer dan we beseffen, lokken ook bepaalde prikkels angst uit, vooral geluiden. Het zijn niet zozeer de prikkels zelf die de angst uitlokken, dan wel de onvoorspelbaarheid van die prikkels.


  Ten slotte kunnen angsten te maken hebben met het autistische denken, zoals het letterlijk begrijpen van taal. Een jongen durfde niet meer buiten te gaan ‘s avonds, nadat hij gehoord had dat ‘de nacht ging vallen’; hij was bang om iets op zijn hoofd te krijgen. Maar ook het acontextueel betekenis verlenen kan angst uitlokken. Meer dan eens hebben begaafde mensen met autisme me verteld dat ze bang zijn van luide stemmen omdat hun brein een luide stem steevast aan boosheid koppelt. En dus denken ze dat iemand die zijn stem verheft boos is (op hen), terwijl dat ook uit wild enthousiasme kan zijn of omdat de context erg lawaaierig is. Dergelijke angsten die het gevolg zijn van het autistische waarnemen, komen voor de omgeving erg onlogisch over (‘daar hoef je toch geen schrik voor te hebben!’). Onlogische angsten komen geregeld voor bij mensen met autisme, vooral kinderen.8 Een zakelijke en concrete uitleg kan de onlogische angsten corrigeren. Toen de jongen die niet meer buiten durfde, hoorde dat de nacht niet letterlijk valt en dat die uitspraak ‘figuurlijk’ is, verdween zijn angst. De uitleg is het liefst kort, erg duidelijk, concreet en zo visueel mogelijk. Beelden werken meer geruststellend dan woorden. En wanneer de persoon met autisme toch repetitief vragen blijft stellen is consequent steeds weer hetzelfde antwoord geven de beste oplossing.


  ♦


  Het is belangrijk om angst tijdig te onderkennen. Voortdurend vragen stellen, heel veel chaotisch praten over een bepaald thema, sterker beginnen vast te houden aan routines, tics en rituelen, sterkere weerstand tegen veranderingen, controle- en vermijdingsgedrag, zich terugtrekken in hun specifieke interesse zijn bij mensen met autisme de belangrijkste signalen die kunnen wijzen op een toenemende angst. Kortom: een toename in rigiditeit en meer autistisch gedrag vormen de belangrijkste barometer voor stress en angst.


  Het aanbieden van voorspelbare, boeiende en geliefkoosde activiteiten in een veilige, niet-sociale context, kan helpen om de aandacht af te leiden en dus te voorkomen dat angsten ongebreidelde vormen gaan aannemen. Vooral activiteiten die zowel fysiek als psychisch concentratie en energie vragen, zoals denkopdrachten, computerwerk, en vooral sport en beweging kunnen erg rustgevend werken. Bij begaafde mensen met autisme willen we te vaak problemen, vooral die met emoties, oplossen met ‘praatsessies’. Praatsessies doen het evenwel niet zo goed bij mensen met autisme. Praten over hun emoties is best lastig en zelfs als dat lukt, in het echte leven toepassen wat in de praatsessies besproken is, lukt vaak niet. Allerlei doe-activiteiten slaan veel beter aan. En volgens Tony Attwood9 helpt opruimen ook: het herstelt de orde en de duidelijkheid.


  ♦


  Wanneer angst en stress hoog op de agenda staan, is het goed om in de begeleiding prioriteit te geven aan het leren omgaan met angst en stress. Omdat het zo goed als onmogelijk is om negatieve ervaringen continu te vermijden of voorkomen, leren we het kind, de jongere of de volwassene allerlei strategieën om met vervelende emoties zoals angst, stress, verdriet en boosheid om te gaan. Er bestaan tegenwoordig erg leuke programma’s en werkboeken, helaas de meeste in het Engels, zoals ‘Wanneer mijn autisme te groot wordt!’10, ‘Totaal Cool!’11 en het ‘Homunculus’-programma12. Die programma’s bieden een combinatie van psycho-educatie, cognitieve gedragstherapie en relaxatie. Tony Attwood13 ontwikkelde met zijn medewerkers ook een programma waarin hij kinderen en jongeren helpt een ‘toolbox’ te maken om aan hun angst (of andere negatieve emoties) te sleutelen.


  ♦


  Maar soms helpen deze tips niet (meer) omdat de angst extreme vormen heeft aangenomen en frequent en langdurig optreedt. Angsten blijven vaak verscholen voor de omgeving, totdat ze plotseling extreem de kop opsteken. Bij extreme angsten is deskundige en gespecialiseerde hulp nodig van een psycholoog of psychiater in de vorm van specifieke psychotherapie en/of medicatie.


  Depressie


  Niet alleen angst maar ook depressie komt opvallend vaak voor bij mensen met autisme. Het is om depressief van te worden, maar de kans dat je ooit in je leven met een depressie te maken krijgt, ligt tussen de 15% en 20%, afhankelijk van onder andere waar je woont (je verhuist het best naar Japan). Bij mensen met autisme ligt dat cijfer beduidend hoger. Ook al hebben we (opnieuw) geen exacte cijfers, men schat het op minstens 20% en mogelijk zelfs meer dan 30%14, wat depressie tot de meest voorkomende ‘comorbide’ stoornis in autisme maakt, vooral in de groep van de begaafde personen met autisme. En dan hebben we het niet over een winterdipje of een beetje ‘down’ zijn…


  ♦


  Het valt moeilijk in te schatten hoe vaak een depressie voorkomt bij begaafde kinderen, jongeren en volwassenen met autisme. Nogal wat studies gebruiken vragenlijsten voor zelfrapportage of observaties door de omgeving (bijvoorbeeld de ouders) en die zijn niet altijd betrouwbaar.15


  ♦


  Vaststellen of iemand met autisme ook een depressie heeft, is sowieso niet erg gemakkelijk. Enerzijds loop je het risico op het verkeerde been gezet te worden omdat mensen met autisme soms erg extreem (negatief) kunnen reageren op situaties of omdat ze zaken zeggen die makkelijk verkeerd geïnterpreteerd worden (‘ik wil dood’ betekent soms alleen maar ‘ik wil duidelijkheid’). Mensen met autisme, met hun neiging tot copycat (echopraxie, letterlijk imiteren), kunnen ook de sfeer of taal van hulpverleners of medepatiënten in de psychiatrie overnemen, zeker wanneer ze moeite hebben om hun eigen emoties en ervaringen onder woorden te brengen.


  Ik heb ooit meegemaakt op een cursus voor volwassenen met autisme dat een volwassene met autisme (met een lange voorgeschiedenis in de psychiatrie) elke voormiddag rond half twaalf depressief werd. ‘Ik voel me een beetje down en depri en ik kan me niet meer concentreren. Mag ik wat gaan rusten op mijn kamer?’ In het begin gingen we daarin mee, tot we ontdekten dat een kleine versnapering de hele depressie in een kwartier tijd ook kon verhelpen. Die man had gewoon een te lage bloedsuikerspiegel, wat hem niet lekker deed voelen. En niet lekker voelen, zo had hij in de psychiatrie geleerd van medepatiënten en verpleegkundigen, dat was ‘depressie’!


  ♦


  Een aantal kenmerken van autisme kunnen ook verkeerdelijk gezien worden als een indicatie voor een depressie. Zo is besluiteloosheid een kenmerk van depressie, maar ook zonder dat ze depressief zijn, is kiezen sowieso moeilijk voor mensen met autisme. Wanneer iemand zich sociaal terugtrekt en geen interesse heeft voor bepaalde (voornamelijk sociale) activiteiten, dan moet je in eerste instantie aan de sociale moeilijkheden van autisme denken en niet aan een depressie, hoewel het een kenmerk van depressie betreft.


  ♦


  Maar we kunnen de depressie ook makkelijk over het hoofd zien, vanwege dezelfde onbetrouwbaarheid van zelfrapportage. Mensen met autisme gaan ook niet altijd spontaan melden dat er iets is. Een depressie bij iemand met autisme ga je sneller achterhalen door goed te observeren dan door de persoon te bevragen.16 En daarenboven blijkt dat depressie bij mensen met autisme zich ook nog eens atypisch kan manifesteren.


  Naast de bekende klassieke symptomen van een depressie (negatieve gemoedsstemming, verlies van interesse in activiteiten, vermoeidheid, eet- en slaapstoornissen…) zijn er twee andere belangrijke signalen van een depressie bij mensen met autisme: een achteruitgang in de zelfverzorging en een verandering in de aard en gedrevenheid van de autistische preoccupaties. Een toename van de preoccupatie kan wijzen op een (ontluikende) depressie maar ook net het omgekeerde: een verlies van interesse in de onderwerpen van de preoccupatie.


  ♦


  Wanneer iemand met autisme in een depressie zit, is gespecialiseerde hulp aangewezen. Immers, een depressie vormt bij mensen met autisme een extra risico, onder meer op zelfverwondings­gedrag en zelfmoordgedachten. Er is momenteel geen bewijs dat zelfmoord en zelfmoordpogingen vaker voorkomen bij mensen met autisme dan in de totale bevolking en zeker niet vaker dan bij andere stoornissen, maar het weinige onderzoek laat wel zien dat autisme in combinatie met depressie het risico vergroot.17


  ♦


  Onderzoek naar wat een goede behandeling is bij mensen met autisme is erg schaars en heeft zich tot nu toe beperkt tot het gebruik van medicatie, vooral de SSRI-antidepressiva (serotonine­heropname­remmers). De resultaten zijn gemengd en zeker bij jongeren is voorzichtigheid aangewezen wegens mogelijke ongewenste neveneffecten.18 Daarnaast wordt ook psychotherapie ingezet, vooral cognitieve gedragstherapie, maar die heeft zelden succes wanneer de psychotherapie geïsoleerd wordt toegepast, wanneer ze niet gecombineerd wordt met praktische educatieve en gedragsmatige interventies in de concrete levenssituatie van de persoon met autisme.19 De meeste psychotherapieën zijn erg verbaal en doen een beroep op inzichten in eigen gedachten en gevoelens en ze vergen verbeelding om na te denken over de toekomst of over wat anderen denken. Allemaal zaken waar een autistisch brein niet meteen in uitmunt.


  Een behandeling die weinig of geen beroep doet op die cognitieve en communicatieve vaardigheden en die mensen met autisme kan helpen om te stoppen met piekeren en om hun eigen lichamelijke grenzen aan te voelen, is mindfulness. Die behandeling maakt gebruik van meditatietechnieken afkomstig uit het boeddhisme. Er is ondertussen bewijs (zij het zeer beperkt)20 dat mindfulness positieve effecten kan hebben bij mensen met autisme, al moet de werkwijze dan wel aan hun autistische denken aangepast worden.21


  Agressie


  
    ‘Mensen met autisme worden zeer boos omdat de frustratie van niet in staat te zijn de wereld goed te begrijpen zo vreselijk is – soms wordt het te veel en dan zeggen mensen dat ze verrast zijn wanneer ik boos word.’22

  


  Frustratie leidt tot agressie. In de psychologie is dat als een wet van Meden en Perzen. Mensen met autisme uiten hun stress soms in de vorm van agressie. Die kan gericht zijn op zichzelf, maar ook op de omgeving. In wezen zijn mensen met autisme niet agressief, en op intellectueel en theoretisch niveau weten de meesten dat agressie anderen schade berokkent. Ondanks dat theoretische normbesef zien we toch geregeld agressieve uitbarstingen. Zelfs bij begaafde volwassenen kunnen driftbuien, zoals we die kennen bij kinderen met autisme, voorkomen. Die driftbuien komen voor op momenten dat een druppel (dus vaak een ogenschijnlijk klein voorval) de emmer die vol zit met voor de buitenwereld onzichtbare stresservaringen doet overlopen.


  Door hun moeilijkheden met zelfreflectie zijn mensen met autisme zich dikwijls niet bewust van de toenemende stress. Een belangrijke stap naar het voorkomen van agressie is dat de omgeving antennes gaat ontwikkelen voor stresssignalen bij de persoon met autisme om zo te voorkomen dat de stressemmer overloopt. Begaafde mensen met autisme kunnen we via psycho-educatie over stress leren om die signalen ook bij zichzelf te herkennen. In die psycho-educatie leren we mensen met autisme ook allerlei ‘copingstrategieën’ aan om met stress om te gaan: tijdig communiceren over stress, allerlei ontsnappingsstrategieën, hulp vragen, relaxatietechnieken enzovoort. Tegelijkertijd zal ook de omgeving van de persoon moeten leren wat stress veroorzaakt bij de persoon en hoe die stress te verminderen.23


  ♦


  Agressie kan niet altijd voorkomen worden en duikt soms onvoorspelbaar op. Als dat gebeurt, dan helpen de volgende zaken niet: zelf kwaad worden, argumenteren, vragen ‘wat is er aan de hand?’, beschuldigen, straffen en bekritiseren. Integendeel, ze gieten olie op het vuur. Als een gesprek mogelijk is, kan je via concrete vragen en in zo weinig mogelijk woorden proberen te achterhalen wat de oorzaak is. Meestal helpt praten niet onmiddellijk en kan dat pas achteraf, het best in een andere, rustige omgeving. In dat gesprek wordt dan het liefst niet te veel teruggegrepen naar wat er gebeurd is (dat zou de frustratie en agressie weer kunnen bovenhalen), maar worden er wel concrete suggesties gegeven van hoe het de volgende keer anders zou kunnen.


  Haal de persoon in eerste instantie zo vlug mogelijk uit de stresserende situatie en zorg voor een afleidende, rustgevende maar niet-belonende activiteit. Wanneer de persoon iemand aanviel, geef dan op kalme wijze de opdracht om zich te excuseren en het goed te maken.


  Begaafde mensen met autisme hebben niet altijd door wat de effecten van hun agressie zijn op anderen. Hun agressie is doorgaans niet gewild en niet gepland. Zeker bij volwassenen zie je dan ook geregeld dat ze na een agressieve bui enorme schuldgevoelens hebben over wat ze hebben aangericht, omdat dan pas vaak de ‘schade’ duidelijk wordt. Naast het verduidelijken van de negatieve effecten van agressie, leren we kinderen en jongeren ook hoe ze zelf controle kunnen krijgen over hun boosheid en hoe ze met die boosheid kunnen omgaan. De reeds vermelde werkboeken voor kinderen en jongeren over angst en verdriet24 behandelen meestal ook boosheid en woede en er zijn beperkte aanwijzingen dat dat soort psycho-educatie positieve effecten heeft.25


  ♦


  Het feit dat agressieve buien bij mensen met autisme, ook de normaal begaafde, vaker voorkomen dan bij mensen zonder autisme, deed de vraag rijzen of normaal begaafde mensen met autisme of Aspergersyndroom vaker in de criminaliteit terechtkomen.26 Op dit moment is er geen enkele reden om dat te stellen. Wel integendeel, het rechtlijnige en rigide denken van mensen met autisme doet hen eerder wetten en regels strikter opvolgen dan mensen zonder autisme dat zouden doen. Mensen met autisme doen wel eens iets wat niet kan of mag, maar daar zit geen misdadig brein achter. Het extreem opvolgen van een stereotiepe interesse, het blind zijn voor de effecten van het eigen gedrag op anderen, een te strikte interpretatie van bepaalde regels, en een gebrek aan sociaal inzicht zijn doorgaans de redenen voor de zogenaamde ‘misdaden’. Door hun naïviteit en hun kwetsbaarheid maken mensen met autisme een veel grotere kans om het slachtoffer te worden van een misdaad dan er zelf een te begaan. En als er al een verhoogd risico is, dan heeft dat niet zozeer met het autisme op zich te maken dan wel met de combinatie van autisme met andere, comorbide problemen zoals ADHD, middelengebruik, psychotische stoornissen en persoonlijkheids­stoornissen.27


  ♦


  In tegenstelling tot de minder begaafde mensen met autisme, die vaak van jongs af in een beschermd milieu terechtkomen, staan begaafde mensen met autisme veel meer bloot aan de complexe eisen van onze wereld. De wereld betekent voor hen een veel grotere bedreiging en zij kunnen die niet altijd aan. Angst, depressie en agressie zijn daarvan een gevolg. Minder woorden, minder sociale druk en vooral het autismevriendelijk maken van de omgeving: dat zijn de zaken waar we in de eerste plaats aan moeten denken wanneer begaafde mensen met autisme problemen hebben.


  9


  Als gewoon toch een buitengewone benadering vraagt


  Ook vijftien jaar na de eerste versie van Brein bedriegt lees en hoor ik regelmatig dat normaal begaafden met autisme een andere benadering nodig hebben.1 Zij hebben de typische auti-benadering niet nodig. ‘Die pictogrammen hebben de normaal begaafden niet nodig! Ze begrijpen voldoende taal.’ Of: ‘Zo’n dagschema is toch overbodig, met hun goede geheugen weten ze perfect wat er gaat gebeuren.’ ‘Die stappenplannen, is dat niet wat kinderachtig voor hen?’


  ♦


  De verwarring rond het typische autisme zet zich verder in het denken over de benadering van mensen met autisme. Net zoals men bij de term ‘typisch autisme’ enkel denkt aan de combinatie ‘autisme + verstandelijke beperking’, refereert men bij de term ‘auti-aanpak’ te vlug aan wat men doorgaans gebruikt in de benadering van mensen met autisme én een verstandelijke beperking. Daarbij wordt uit het oog verloren dat heel wat elementen uit die zogenaamde auti-aanpak ook tegemoetkomen aan verstandelijke beperking. Een dagschema met eenvoudige tekeningen komt niet alleen tegemoet aan het autisme (nood hebben aan voorspelbaarheid en overzicht) maar ook aan de verstandelijke beperking. Veel mensen met autisme en een verstandelijke beperking begrijpen immers onvoldoende taal en hebben een te beperkt geheugen om baat te hebben bij ‘een woordje uitleg over het dagverloop’. Inzake duidelijkheid, overzicht en samenhang hebben normaal begaafde mensen dezelfde noden als de minder begaafde. Het verschil in intelligentie (met de minder begaafden) mag men niet beschouwen als een verschil in autisme. En dus hebben ook de normaal begaafde mensen met autisme baat bij een ‘auti-aanpak’, al krijgt die het best wel een ander jasje, aangepast aan hun intelligentie.


  Overschatten


  Doordat hun brein bedriegt, worden normaal begaafden met autisme vaak overschat. De kans op overschatting neemt toe naarmate hun gedrag het normale benadert. Het autisme is dan zo onzichtbaar dat het uit het oog verloren wordt.


  
    Een jongedame die deelnam aan een van onze cursussen, verraste ons op zeker moment toen ze heel vlot gesprekjes aanknoopte met andere deelnemers en begeleiders. Had zij wel een cursus rond communicatie nodig? Op het einde van de tweede cursusdag stond ze echter alleen en praatte met niemand. Wat bleek? Vóór de cursus had ze samen met haar moeder een lijstje opgesteld van mogelijke gespreksthema’s. Na iets meer dan anderhalve dag had ze haar lijstje afgewerkt…en nu wist ze niet meer met wie en waarover ze kon praten.

  


  Door compensaties zoals in het voorbeeld hierboven (opnieuw, zowel van de persoon met autisme als van de omgeving, in dit geval de moeder) worden normaal begaafde mensen met autisme gemakkelijker overschat dan mensen met autisme en een verstandelijke beperking. Die compensaties zetten ons op het verkeerde been. Het verhaal van de normaal begaafde persoon met autisme lijkt sterk op dat van Slimme Hans. Die maakte in het Duitsland van begin de twintigste eeuw furore: het was een paard dat niet alleen de menselijke taal begreep maar ook nog kon rekenen! De eigenaar van Slimme Hans trok met het paard van marktplein naar marktplein waar het tot grote verbazing en verwondering van de omstanders zijn intelligentie bewees. Als zijn meester bijvoorbeeld ‘3+5’ riep, dan tikte Slimme Hans netjes 8 keer met zijn hoef op de grond. Het paard maakte nooit een fout. Pas na vele maanden werd het mysterie opgehelderd. Slimme Hans begreep geen taal en kon helemaal niet rekenen, maar gebruikte een heel eenvoudige strategie: op het moment dat hij het juiste aantal hoefslagen bereikte, veranderde het gedrag van de omstanders, het publiek. Die gedrags­veranderingen waren ‘hints’ voor Hans om te stoppen met tikken, waarop hij prompt beloond werd met een klontje suiker. Toen men een scherm zette tussen Hans en de omstanders, bleef hij slaan met zijn hoef totdat hij moe werd…


  ♦


  Op dezelfde manier leiden de compensatiestrategieën van begaafde mensen met autisme tot een overschatting van wat ze echt kennen en kunnen.


  
    Klaas, een jongen met autisme, neemt deel aan een theory of mind-training. De trainer legt hem een aantal ‘false belief’-verhaaltjes voor, verhaaltjes waarin iemand een foutief idee over de werkelijkheid heeft, zoals het bekende Sally-Anne-verhaal. Klaas geeft telkens het goede antwoord. De proefleider twijfelt of Klaas wel nood heeft aan de training. Gelukkig heeft hij de reflex om de successen van Klaas eerst nog eens te bevragen. Hij vertelt Klaas dat hij erg onder de indruk is, want dat Klaas alle vragen over de verhaaltjes juist weet te beantwoorden. ‘Oh, maar dat is niet moeilijk, hoor,’ zegt Klaas. ‘Ik heb al vaker dergelijke verhaaltjes gekregen en in het begin antwoordde ik altijd fout. Nu zeg ik gewoon het omgekeerde van wat ik denk!’

  


  Zonder Klaas’ eerlijke bekentenis had de trainer echt gedacht dat Klaas in staat was de (foutieve) gedachten van anderen te achterhalen. Bleek evenwel dat Klaas een ‘Slimme-Hans-trucje’ toepaste…


  Omdat er bij begaafde mensen met autisme doorgaans geen sprake is van een vertraagde taalontwikkeling en velen zelfs verbaal erg vlot overkomen, overschatten we ook makkelijk hun taalbegrip.


  Tijdens onze cursussen voor normaal begaafde volwassenen denken we wel eens: ‘Dat kunnen ze wel. Dat behoeft geen extra verduidelijking, dat begrijpen ze wel.’ Keer op keer moeten we nochtans vaststellen dat we hen weer eens overschat hebben.


  
    Als voorbereiding voor het maken van fruitsla, gaan de deelnemers boodschappen doen in een grootwarenhuis. We geven Paul de opdracht om 1kg druiven te kopen. Paul heeft gewoon onderwijs gevolgd en weet dus best wat 1kg is. Dit kan dus niet fout gaan. Terwijl alle anderen al aan de kassa staan, staat Paul nog aan de fruitafdeling en loopt heen en weer van de bak met druiven naar de weegschaal. Alle druiventrossen wegen minder dan 1kg en Paul probeert alle combinaties van trossen uit om aan 1kg te komen. Voortdurend loopt hij heen en weer om trossen te wisselen. Uiteindelijk legt hij twee trossen op de weegschaal. We zien hoe Paul een druif plukt van de tros en dan nog een, en nog een. Op onze vraag wat hij aan het doen is, antwoordt Paul: ‘Het is 1120 gram en dat is te veel.’

  


  Tijdens onze cursussen vergeten we niet alleen verder te verduidelijken (Paul is slim, hij zal dus wel weten dat ‘1kg’ eigenlijk betekent ‘ongeveer 1kg’), maar evenzeer denken we soms dat visualiseren ook niet nodig is. Gelukkig vragen onze deelnemers soms zelf om een visueel hulpmiddel.


  Zoals die keer, toen we een keuzeactiviteit aanboden en Steven vroeg: ‘Wanneer mogen we nog eens kiezen met die kaarten?’ Kiezen wordt voor hem heel wat makkelijker als hij letterlijk een overzicht heeft over de alternatieven, in dit geval had hij een overzicht door de keuzekaarten. Of zoals die jongen die thuis weigerde om zijn schema te gebruiken voor het uitkleden. Maar toen hij bij oma ging logeren, eiste hij dat zijn schema meeging.


  ♦


  Mensen met autisme met een normale begaafdheid mogen we niet overschatten in hun begrijpen van de wereld. Ook zij hebben baat bij een verheldering van de omgeving, het liefst concreet en visueel.


  Net zoals de verstandelijk beperkte mensen met autisme gaan ook de normaal begaafden bij een gebrek aan duidelijkheid en overzicht die duidelijkheid zoeken. Omdat zij, door hun hogere intelligentie, meer gericht zijn op andere mensen en gesproken taal, gaan zij zich richten tot anderen om duidelijkheid te verkrijgen. Ze klampen andere mensen aan, stellen voortdurend en eindeloos vragen (Wanneer dit? Wanneer dat? Hoe komt het dat?) of maken continu opmerkingen, want ook dat is een manier om duidelijkheid te krijgen (‘Ja, dat zal hier weer lang duren, zeker?’ ‘En die samenvatting, dat mag zeker weer maximaal drie regels zijn?!’).


  Bij een gebrek aan zichtbare en concrete verheldering, stellen begaafde mensen met autisme zich zeer persoonsafhankelijk op. Ze worden erg afhankelijk van één of enkele personen, aan wie ze steeds vragen ter verduidelijking stellen. Neem die vertrouwenspersoon weg en het loopt fout. Van de omgeving krijg je dan uitspraken te horen zoals: ‘Ze kunnen veel, veel meer dan de minder begaafde mensen met autisme, maar we moeten er toch voortdurend naast staan.’ ‘Hij weet het nochtans en toch blijft hij er maar vragen over stellen.’ ‘Ze kan niets als ik niet in de buurt ben. Ze kan zich nooit eens alleen bezighouden.’


  Onderschatten


  Overschatten is het gevolg van het niet zien van het autisme. Maar het omgekeerde gebeurt eveneens: het niet zien van de intelligentie van de begaafde persoon met autisme: ‘Het is een autist, hij zal het wel niet snappen…’ Begaafde mensen met autisme worden soms onderschat in hun mogelijkheden.


  
    Een tijd lang verzwegen we tijdens onze cursussen voor volwassenen met autisme het woord autisme. Het was taboe. In die tijd, de jaren tachtig, gingen we ervan uit dat de deelnemers het woord niet zouden aankunnen en dat ze het verschil tussen deelnemers en begeleiders niet zouden opmerken. Daarin hebben we ze onderschat. Het duurde niet lang voor een van de deelnemers ons kwam vragen: ‘Hier lopen precies twee soorten mensen rond. De enen zijn wellicht begeleiders, maar hoe noemen jullie die anderen dan?’

  


  Door hun hogere intelligentie nemen normaal begaafde mensen met autisme ook veel meer waar dan hun verstandelijk beperkte lotgenoten. Kleine potjes hebben grote oren, maar normaal begaafde mensen met autisme nog grotere.


  
    We komen het tijdens een cursus meermaals tegen dat begeleiders bijvoorbeeld onderling over de deelnemers met autisme praten, terwijl die deelnemers iets verderop in de ruimte een gezelschapsspel spelen of een boek lezen. De begeleiders denken dat de ‘gasten’ het toch niet zullen horen (ze lijken verdiept in hun eigen bezigheden), of als ze het horen het toch niet zullen begrijpen. Tot een van de deelnemers plots rechtveert en zich in het gesprek mengt, waarbij duidelijk wordt dat hij wel degelijk doorheeft dat het gesprek over hem (of een van de andere deelnemers) gaat.

  


  Ze horen niet alleen meer dan we vermoeden, ze zien ook meer. Hen verbieden om tijdens de cursus een sigaret te roken, terwijl de begeleiders dat wél mogen, lukt niet. Mensen met autisme hebben bovendien een ongelofelijk gevoel voor rechtvaardigheid en kennen geen uitzonderingen op de wet (daarvoor is hun denken te absoluut). Wie met deze groep mensen werkt, moet daarom ‘echt’ zijn en eerlijk. Ze halen soms verrassend snel de inconsequenties uit iemands gedrag.


  ♦


  Een andere vorm van onderschatten is het aanhouden van een visueel hulpmiddel waar het niet nodig is. Normaal begaafden met autisme compenseren heel wat met hun goede geheugen. Soms werkt het enorm verhelderend voor hen als je tijdens een gesprek eenmalig de boodschap of situatie verduidelijkt met visuele ondersteuning. Vaak kunnen ze dat ‘visuele’ beeld lang onthouden en hoeft het visuele hulpmiddel niet steeds weer bovengehaald te worden.


  ♦


  Wanneer normaal begaafden onderschat worden, protesteren ze wel eens: ‘Zeg, ik ben geen klein kind hoor!’ Of: ‘Ik ben niet dom hoor!’ Normaal begaafde mensen met autisme hebben behoefte aan verduidelijking, maar die moeten we op hun niveau aanbieden. Te eenvoudige en overdreven verheldering stuit bij hen al gauw op verzet, omdat ze het ‘onnozel en kinderachtig’ vinden.


  
    Een begaafde vrouw met autisme vertelt haar individuele begeleider van begeleid wonen dat ze het moeilijk vindt om bezoek te ontvangen. Daarop neemt de begeleider een blad papier en begint allemaal deurtjes en mensfiguurtjes te tekenen om het te hebben over de sociale scripts voor het ontvangen van bezoek…

  


  Een vorm van onderschatten die ik steeds vaker zie, is die van het hanteren van autisme als excuus of als alibi om bepaalde zaken niet te (moeten/mogen) doen.


  
    ‘Jan heeft autisme, kan je hem geen afspraak geven ‘s ochtends vroeg, als eerste? Dan hoeft hij niet te wachten, want dat kunnen autisten niet.’


    ‘Lies moet toch niet mee op schooluitstap? Al die veranderingen, dat kan ze niet aan. Jullie weten toch dat ze autisme heeft?’


    ‘Handig zo’n auti-pas. Nu hoeft Brahim niet meer aan te schuiven in het pretpark, want door zijn autisme kan hij de drukte van een wachtrij niet aan.’


    ‘Ik weet dat je verzot bent op auto’s maar ik denk niet dat het een goed idee is om dat rijbewijs te proberen halen. Autorijden vergt multitasken en dat kan jij niet goed wegens jouw autisme.’

  


  Als Jan, Lies, Brahim en de Top Gear-fan uit deze voorbeelden ook een matig tot ernstige verstandelijke beperking hebben, dan kan ik begrip tonen voor de vermelde uitspraken. Maar mijn begrip is ver te zoeken als het gaat om normaal tot hoogbegaafde kinderen en jongeren met autisme.


  ♦


  Ik ken heel veel volwassenen met autisme die niet alleen met de wagen kunnen rijden, maar ook geleerd hebben om te wachten en die eveneens geleerd hebben hoe ze veranderingen en drukte in wachtrijen kunnen overleven. Uiteraard moeten we streven naar zo veel mogelijk autisme­vriendelijkheid, maar vermijdingsgedrag staat niet in het lijstje van wat autisme­vriendelijkheid betekent. Autisme als excuus of alibi om iets niet te (moeten) doen impliceert een grove ontkenning van de krachten en vaardigheden die begaafde mensen met autisme hebben om moeilijke en lastige zaken te leren overwinnen of er op zijn minst mee om te leren gaan. Wanneer je mensen met autisme niet meer voor uitdagingen stelt, dan maak je ze aangeleerd hulpeloos. Ik vergeet nooit de uitspraak van Ros Blackburn tijdens een van haar wervelende lezingen: ‘Autisme is nooit een excuus. Ik was nooit zover geraakt, had mijn moeder mij niet af en toe verplicht om dingen te doen die erg lastig of moeilijk voor me waren.’ We onderschatten mensen met autisme wanneer we ze niet voor uitdagingen plaatsen en hen geen verant­woordelijkheid geven. Uiteraard ondersteunen we hen in de uitdagingen die we hen bieden.


  ♦


  Bij mensen met autisme is het altijd moeilijk in te schatten wat ze wel en niet kunnen. Bij normaal begaafden is dat nog moeilijker. Voortdurend worden we op het verkeerde been gezet. Nu eens onderschatten we hen, omdat we te veel het autisme zien en te weinig hun intelligentie, hun veerkracht en hun talenten. Dan weer zijn we verblind door hun intelligentie en zien we onvoldoende hun autisme en overschatten we hen, door hen als ‘gewoon’ te benaderen. Het is niet eenvoudig om de juiste benadering te vinden. Het is dansen op een slappe koord.


  Verhelderen


  Omdat een autistisch brein, ook dat van normaal begaafde mensen met autisme, moeilijk vat krijgt op de steeds wisselende betekenissen van wat er in dat brein binnenkomt, bestaat autisme­vriendelijkheid voornamelijk uit het verhelderen van betekenissen. Autisme­vriendelijkheid bestaat voor 90% uit duidelijkheid scheppen, de overige 10% is gewone vriendelijkheid.


  Overzicht bieden


  Een belangrijk element in het verhelderen van de wereld, is het bieden van overzicht en voorspelbaarheid. Op dat vlak verschillen de normaal begaafde mensen met autisme niet van de minder begaafde. Ook zij stellen het op prijs een overzicht te krijgen, het liefst visueel, van wat er gaat gebeuren. Het aanbieden van allerlei schema’s en planners is net bij begaafde mensen met autisme belangrijk, omdat zij door hun intelligentie en geheugen vaak zelf een autistische routine of schema bedenken.


  
    Zo was een werknemer met autisme op een bepaalde dag helemaal in de war, omdat er geen spaghetti was bij het middagmaal. Hij had spaghetti verwacht, want het was dinsdag 6 mei en het jaar voordien was er op 6 mei spaghetti…

  


  Het principe van overzicht en voorspelbaarheid bieden is bij begaafde mensen met autisme niet verschillend van de wijze waarop we dat doen bij mensen met autisme en een verstandelijke beperking (want het gaat om hetzelfde autisme), de vormgeving daarentegen verschilt wel. Als iemand met autisme kan lezen en schrijven, dan hoef je niet steeds met foto’s of prenten te werken. En al helemaal niet met de picto’s die het uithangbord zijn van de communicatie met mensen met een verstandelijke beperking. Het wordt net zo makkelijk of zelfs beter opgeschreven. Het verdient zelfs aanbeveling om hen het zelf te laten opschrijven. Het is dan geen schema dat hen wordt opgedrongen maar iets wat ze zelf opstellen. Op die manier krijgen ze meer het gevoel dat ze zichzelf organiseren en niet dat anderen hen voortdurend dicteren.


  Bovendien kan je voor het bieden van overzicht en voorspelbaarheid tegenwoordig handig gebruikmaken van allerlei moderne technologie. Een dagschema of stappenplan kunnen best op computer of – nog hipper en handiger – de smartphone. Er bestaan tegenwoordig zelfs al specifieke apps (applicaties voor smartphones) voor het verduidelijken van taken en gebeurtenissen.


  Sprekende beelden


  Hoewel je snel en makkelijk iets kan verduidelijken door het op te schrijven, blijkt uit ervaring dat zelfs bij normaal begaafden tekeningen en foto’s zinvol en nuttig, zo niet noodzakelijk kunnen zijn. Als in een dagschema ‘werken’ staat, wat stelt iemand met autisme zich daar dan bij voor? Buiten werken? Iets doen op de computer? Alleen werken of samen met anderen? Een tekening of foto geeft meteen de juiste en concrete informatie en voorkomt dat ze er, vanuit hun autistische denken, een geheel eigen interpretatie aan geven.


  Ook normaal begaafde mensen met autisme profiteren dus van visuele hulpmiddelen die datgene zichtbaar maken waar zij zelf spontaan geen zicht op krijgen. Velen onder hen ‘denken in beelden’, zoals Temple Grandin2 het zelf uitdrukt. Visuele informatie stelt hen in staat zelfstandiger te functioneren. Doordat ze letterlijk ‘zicht’ krijgen op iets, kunnen ze meer gepast reageren en handelen. Dat betekent niet altijd met foto’s of tekeningen werken. Het kan dus ook met woorden. Het houdt wel in dat ze zich een beeld, het liefst het juiste, kunnen vormen van wat de dingen en gebeurtenissen betekenen.


  ♦


  Wil je iemand met autisme inzicht geven, dan neem je dat begrip het best letterlijk: ‘inzicht’.


  
    Een mooi voorbeeld betreft een 20-jarige knaap die heel erg op zijn centen zit.3 Hij wil wel geld uitgeven maar dan moet hij precies weten waaraan. Hij was woedend toen hij 600€ moest betalen voor een wintersportvakantie. Het begrip wintersport kon hij niet invullen. Ik vroeg dus: ‘Waar denk je dat het geld naartoe gaat?’


    ‘Naar de wintersport, dat heb ik toch al gezegd!’


    ‘Wat wordt ervan betaald?’


    ‘De wintersport.’’


    Tot tien keer toe gaf hij het antwoord ‘de wintersport’.


    ‘Wat is er allemaal bij? Een treinreis?’


    ‘Ja, daar wil ik het wel aan besteden.’


    ‘Ski’s huren is erbij.’


    ‘Ski’s, ja die wil ik wel betalen’.


    Kortom, ‘de wintersport’ was niet voldoende, je moest uitleggen waaruit dat allemaal bestaat. Het is een jongen met een hoge intelligentie en iedereen dacht dat hij het wel zou begrijpen. Maar hij kon geen concreet plaatje bedenken bij ‘de wintersport’. Duizend euro uitgeven aan een stereo is daarentegen geen enkel probleem, want dat is een concreet beeld.

  


  Metaforen


  Beelden zijn een heel krachtig hulpmiddel voor mensen met autisme. Het gebruik van beelden beperkt zich dan ook niet tot tijdschema’s. Visuele metaforen helpen mensen met autisme ook erg bij het leren begrijpen van de sociale werkelijkheid.


  
    Zo vertelt Temple Grandin4 hoe ze via een metafoor leerde om op een meer gepaste manier mensen te benaderen. Vroeger was ze veel te bruusk en te indringend in haar contactname. Tot ze op het beeld kwam van een glazen deur. Als je te fors een glazen deur openduwt, dan breekt het glas. Net zo gaat het bij mensen: te hevig zijn breekt een relatie. Een relatie opbouwen dient heel geleidelijk te gebeuren. Dankzij de metafoor van de glazen deur slaagt Temple Grandin er nu beter in om relaties op te bouwen met mensen: ze haalt zich het beeld van de glazen deur voor ogen en dat helpt haar om het rustig aan te doen. Evenzo gebruikt ze voor conflicten tussen mensen het beeld van twee landen die vechten over handelsrechten.


    Tijdens een van onze cursussen voor normaal begaafde volwassenen met autisme hebben we een leermoment over ‘Hoe reageren als je last hebt van anderen?’. We proberen de deelnemers zicht te laten krijgen op drie soorten reacties: subassertief assertief en agressief. We leggen het uit met woorden, maar dat komt onvoldoende over. Pas als we voor elk van die reacties een metafoor introduceren (de schildpad als symbool voor subassertief, de pauw voor assertief en de leeuw voor agressief), begrijpen de deelnemers het echt.5

  


  Metaforen zijn, wanneer je tenminste uitlegt waar ze voor staan, een effectief hulpmiddel om abstracte en sociale zaken te verhelderen voor begaafde mensen met autisme. En ze zijn nog krachtiger wanneer ze aansluiten bij een interesse van de persoon met autisme. Bijvoorbeeld: bij iemand met autisme die interesse heeft voor elektriciteit kan je de metafoor ‘kortsluiting’ toepassen om een conflict in een relatie uit te leggen. Metaforen helpen mensen met autisme niet alleen om zicht te krijgen op sociale relaties, ze kunnen ook nuttig zijn als concrete hints in hun dagelijkse begeleiding. Het volstaat nu bijvoorbeeld om aan onze deelnemers uit de cursussen, wanneer we agressieve reacties zien, te zeggen ‘Hé, zie ik daar een leeuw? Waar is de pauw gebleven?’


  Daardoor kan meteen duidelijk worden hoe ze (anders) kunnen reageren. Overigens klinkt dat veel positiever dan ‘Hé, niet zo agressief jij!’ en is het dus bevorderlijk voor een positieve relatie en een positief zelfbeeld van de persoon met autisme.


  
    Al herhaaldelijk werd Patrick gevraagd zijn kamer op te ruimen. Tevergeefs, Patrick ruimde niet op. Op een bepaald ogenblik zei de begeleidster: ‘Als je straks je kamer niet opruimt, zal je er nog in verdrinken.’ Dat was voor Patrick wel duidelijk als motivatie om op te ruimen. De opdracht lokte een concreet beeld uit, waardoor Patrick begreep wat hem te doen stond.

  


  In dit voorbeeld gebruikt de begeleidster niet alleen een metafoor maar ook humor door te overdrijven in haar beeldspraak. In navolging van Hans Asperger, die een gebrek aan gevoel voor humor als kenmerk van autisme zag,6 heeft men lang gedacht dat humor en autisme niet goed samengaan. Mensen met autisme zouden geen grapjes, dubbele bodems, of ironie snappen. Zowel praktijkervaringen als wetenschappelijk onderzoek7 hebben dat misverstand ondertussen tegengesproken. Begaafde mensen met autisme kunnen best humor begrijpen en smaken, op één voorwaarde: dat het duidelijk is dat het om humor gaat! (Dat spontaan en intuïtief uit de context afleiden, lukt hen immers niet zo goed.) Uiteraard verschillen begaafde mensen met autisme onderling in hun gevoel voor humor: net als bij mensen zonder autisme zijn er mensen met autisme die erg humoristisch ingesteld zijn en mensen met autisme die redelijk humorloos zijn. Maar de meesten appreciëren humor, tenminste als die als dusdanig herkenbaar is. Tijdens een van onze cursussen voor volwassenen met autisme legden we hen diverse vormen van humor voor (grapjes, komische televisieseries, cartoons, taalspelletjes) en daaruit bleek dat vooral de erg visuele en uitgesproken, uitvergrootte vormen van humor (zoals slapstick en Mr. Bean) erg goed in de smaak vielen. Humor heeft dus zijn plaats in de omgang met begaafde mensen met autisme en kan hun leven verrijken, zoals Mary Beth van Bourgondien en Gary Mesibov in 1987 al schreven.8 Een instructie voor een vervelend taakje zal sneller worden opgevolgd wanneer die in een humoristisch jasje verpakt wordt. En daarnaast werkt humor ook bij normaal begaafde mensen ontwapenend, hij kan helpen om te relativeren en stress te ontladen. De benadering van begaafde mensen met autisme is gebaat bij speelsheid, zolang die speelsheid maar stressontladend is en niet stressverhogend. En wanneer iemand met autisme een bepaalde vorm van humor niet begrijpt of zelf ongepaste humor gebruikt, dan is dat geen reden om humor van het menu te halen, wel een reden om humor op te nemen in het leerprogramma.


  Concretiseren


  Omdat ze de persoon met autisme een concreet beeld aanreiken, zijn metaforen een vorm van concretiseren. Begaafde mensen met autisme hebben, zoals u in het hoofdstuk over communicatie kon lezen, vooral moeite om abstracte begrippen naargelang de context concreet te maken. Zelfs bij normaal begaafde mensen met autisme kunnen we dus niet duidelijk en concreet genoeg zijn. Dat betekent dat we niets impliciet mogen laten: we moeten héél expliciet zijn. Zelfs eenvoudige hints en wenken begrijpen ze doorgaans niet. Zo hebben ze het meestal niet door als ze iemand met hun langdradige en overgedetailleerde verhaal over hun stereotiepe gespreksthema vervelen, zelfs niet als de toehoorder allerlei wenken geeft (zoals wegkijken, zuchten, niet meer inpikken op wat gezegd wordt). Wanneer je met ‘1kg druiven’ ‘ongeveer 1kg’ druiven bedoelt, zeg dan ook expliciet dat je verwacht dat de persoon ongeveer 1kg meebrengt. En die tip geldt bij uitbreiding ook voor alle verduidelijkingen van tijd. Normaal begaafde mensen met autisme kunnen de klok lezen, dat is handig om de volgorde en duur van activiteiten te verhelderen. Tegelijkertijd moeten we daarbij opletten voor de autistische rigiditeit waarmee ze met die tijdsaanduidingen kunnen omgaan. Soms is het beter om geen exact tijdstip aan te kondigen: 10·00 uur is voor nogal wat mensen met autisme ‘stipt 10·00 uur’ en als de activiteit pas om 10·02 uur start, is er stress en frustratie…


  ♦


  Mensen met autisme hebben nood aan zeer expliciete en volledige informatie. Denk niet te vlug dat iets duidelijk is en vermijd zo veel mogelijk dubbelzinnige en vage termen. Soms, eens, later, we zien wel, misschien, een beetje…zijn te vage termen voor mensen met autisme. Mensen met autisme kunnen moeilijk tussen de regels lezen en uit die ongeschreven context afleiden wat die vage termen hier en nu concreet betekenen. Ze ‘leven naar de letter’, zoals Ina van Berckelaer-Onnes het treffend uitdrukt.9


  Mensen met autisme houden ook van duidelijke regels en duidelijke afspraken. Wendy Lawson10 getuigt: ‘Zonder de structuur van formele richtlijnen, grenzen en regels, zwalp ik als een vis rond in het water.’


  Niet minder, juist meer verhelderen


  Waar het voor iemand met autisme en een verstandelijke beperking dikwijls al volstaat om enkel de volgende activiteit visueel aan te kondigen, zal dat niet volstaan bij iemand met autisme en een normale begaafdheid. Zo iemand wil méér weten, omdat hij minder dan iemand met een geringere intelligentie in het hier en nu leeft. Normaal begaafde mensen met autisme vragen dikwijls niet alleen om wat er vandaag en straks zal gebeuren, maar ook wat er morgen, overmorgen, volgende week en misschien zelfs volgende maand zal gebeuren. Een dagschema alleen volstaat meestal niet: ze vragen om een echte agenda, zoals veel mensen die gebruiken.


  ♦


  Voor iemand met autisme en een normale begaafdheid is het niet alleen belangrijk te weten wat er gaat gebeuren, maar ook wie daar bij zal zijn. Normaal begaafde mensen met autisme hebben ook vragen over mensen, niet alleen over dingen en activiteiten. Het kan aangewezen zijn om in een dagschema (of weekschema) naast de activiteiten ook de personen te vermelden die daarbij aanwezig zullen zijn. Met wie ga je die activiteit doen? Wie zal jou begeleiden?


  En soms is zelfs dat nog onvoldoende voor een persoon met autisme.


  
    Wanneer er bezoek komt, duiden de ouders van Stefan met een foto op het dagschema aan wie er precies zal komen. Maar dat is niet genoeg voor Stefan. Hij wil ook altijd weten met welke auto de bezoekers zullen komen: ‘Komt oom Bert met zijn grijze Opel of met de witte Renault?’ En zelfs met die informatie is Stefan niet steeds voldaan. Hij wil ook weten welke kleding de mensen zullen dragen, of hun kapsel nog hetzelfde zal zijn als de vorige keer, maar vooral welke kousen ze zullen aanhebben…

  


  Begaafde mensen met autisme willen niet alleen weten wat je van hen verwacht, maar ook waarom. Vaak volstaat het niet te verhelderen wat er gaat gebeuren, waar, wanneer, met wie en hoe. Met die bekende vijf11 nemen begaafde mensen met autisme niet altijd vrede. Ze verwachten van ons dat we ook motiveren waarom we iets van hen verwachten en wat het belang ervan is. Het is net in het verhelderen van het waarom dat we hen meer zicht geven op hoe de wereld in elkaar zit. En zodra het belang van iets duidelijk is voor hen, zijn ze doorgaans intrinsiek gemotiveerd voor wat we van hen verwachten en hoeven we niet te zwaaien met allerlei beloningssystemen.


  ♦


  De wereld is voor hen één groot vraagteken. Wat zal er gebeuren? Waarom gebeurt dit nu? Hoe moet het dan? Wat bedoelen ze? Het verschil tussen mensen met autisme zonder en met een verstandelijke beperking zit hem in de hoeveelheid en soort vragen die ze stellen. Normaal begaafde mensen met autisme stellen veel meer en andere vragen, meer gedetailleerde vragen. Wie verheldering biedt, moet daar rekening mee houden. In tegenstelling tot wat men zou kunnen denken, hebben normaal begaafde mensen met autisme juist meer verheldering nodig dan minder begaafde.


  Voldoende informatie, maar ook doseren


  Omdat ze juist zo veel uit de omgeving oppikken, moeten we heel waakzaam omspringen met de informatie die we geven. Voordat we aan iemand met autisme iets zeggen, moeten we ons bewust zijn van de consequenties die de informatie kan hebben, zelfs op langere termnn.


  
    Erik, een van de deelnemers van de cursussen van Autisme Centraal voor volwassenen met autisme, kan geen maat zetten op het uitgaan. Op café gaan is zijn enige vrijetijdsbesteding. Als hij het volledig zelf in handen zou mogen nemen, dan zou hij elke dag van de week uitgaan tot diep in de nacht. De gevolgen van zoiets, namelijk té laat, té moe of zelfs niet op het werk verschijnen de volgende dag, kan hij niet inschatten, want dat is niet zichtbaar en concreet genoeg voor hem. Daarom hebben zijn ouders grenzen bepaald. Hij mag tijdens de week slechts uitgaan tot 23 uur en in het weekend tot 1 uur. Op een bepaald moment tijdens een van onze cursussen doet een van de aanspreekpunten het verhaal van haar nachtelijke uitgaansleven en ze vertelt daarbij dat ze pas om 4 uur ‘s morgens thuis arriveerde. Bij Erik is het hek van de dam: die begeleidster is zelfs jonger dan hijzelf en zij gaat zo laat uit. De jarenlange pogingen van Eriks ouders om richtlijnen te geven over het uitgaan, worden bedreigd. Want…Erik kan het verhaal van de begeleidster niet in perspectief plaatsen. Zij gaat immers veel minder vaak uit dan hij en dan is 4 uur als eenmalige of zelfs sporadische uitzondering geen probleem. Het ging overigens om een zaterdagnacht. Maar Erik gaat ook uit tijdens de week. Voor Erik is het detail van 4 uur, dat hij niet in een context ziet, echter een absoluut gegeven, een duidelijk cijfer.

  


  Het gevaar bestaat dat mensen met autisme te veel informatie ontvangen die ze niet aankunnen. Opvolging, bijsturing en in de context plaatsen tijdens gesprekjes is noodzakelijk. En, tenzij we de dingen helder en voorspelbaar aanbieden, kunnen ze details isoleren en die op een heel autistische wijze begrijpen. Zo vertelt Wendy Lawson, een begaafde jonge vrouw met een autisme­spectrum­stoornis het volgende:12


  
    ‘Telkens als iemand een actie of idee suggereert, bijvoorbeeld ‘we zouden naar McDonald’s kunnen gaan’, dan bestaat de kans niet dat het slechts een gedachte is, of dat het iets is wat zou kunnen gebeuren. In mijn geest zal het gebeuren. Ik heb mij vaak belogen of in de steek gelaten gevoeld, omdat iemand voorstelde om iets te doen en het dan niet gebeurde. Ik nam hen altijd letterlijk.’

  


  Ten slotte is het van belang om mensen met autisme voldoende tijd te geven om de informatie te verwerken. Zelfs normaal begaafde mensen met autisme zijn soms ‘slow processors’. Ze verwerken informatie vaak stukje per stukje, serieel en niet parallel. We houden het best rekening met die stijl van informatie­verwerking: spreek traag, geef niet te veel informatie ineens, het liefst zelfs maar één stukje per keer, gebruik enkel de nodige en essentiële woorden (wees spaarzaam met woorden) en geef hen voldoende tijd om te reageren. Geef belangrijke, moeilijke en abstracte informatie ook het best op papier: schriftelijke communicatie gaat niet alleen trager dan het gesproken woord, de informatie verdwijnt ook niet, zodat ze – indien gewenst of nodig – kunnen herlezen.


  Beter voorkomen dan genezen


  Vaak worden de zaken die niet goed lopen al snel omschreven als gedragsproblemen en daarbij wordt nogal eens een beschuldigend vingertje uitgestoken naar de motivatie van de persoon met autisme, of- correcter – het gebrek aan motivatie. Aangezien ze ‘beter functionerend’ zijn en best intelligent, zullen ze het wel kunnen en als het dan niet gebeurt, is het omdat ze niet willen…


  Er wordt al eens beweerd dat omgaan met normaal begaafde mensen met autisme moeilijker is, dat er meer problemen zijn. Mensen met autisme en een normale intelligentie zijn in wezen niet moeilijker dan andere mensen met autisme. De omgeving maakt het hun alleen moeilijker, omdat hun handicap minder zichtbaar is. Die onzichtbaarheid leidt tot te hoge verwachtingen: hoe (ogenschijnlijk) dichter bij het normale, hoe meer normale verwachtingen worden gehanteerd.


  De grote valkuil daarbij is hun verbaliteit. Omdat ze zelf zo veel taal gebruiken, wordt wel eens te makkelijk verondersteld dat een woordje ‘uitleg’ volstaat bij normaal begaafde mensen met autisme. De ervaring toont dat dat veelal niet het geval is. Praten over hun problemen volstaat niet. Het beklijft te weinig, omdat het niet concreet genoeg is, omdat het niet zichtbaar genoeg is en vooral omdat ook normaal begaafde mensen met autisme moeilijk kunnen ‘toepassen’. En als ze al leren, dan leren ze niet op basis van veralgemeenbare inzichten, maar op basis van concrete autistische regeltjes en scenario’s.


  
    Tijdens de cursussen voor normaal begaafde volwassenen met autisme kunnen de deelnemers ‘s avonds en bij ontspannings­momenten iets drinken in de bar. Jan kan, net als sommige andere deelnemers, zoiets onvoldoende doseren. We hebben hem al verscheidene keren gezegd dat hij niet zo veel moet drinken. Maar dat helpt niet. Zelfs gesprekjes over de nadelen voor zijn gezondheid en de impact op zijn budget hebben geen effect. Jan kan immers niet ‘zien’ dat hij op het einde van de week geen geld meer over zal hebben, als hij zo blijft doorgaan.


    Een drankprobleem? Een gedragsprobleem? Helemaal niet!


    Jan heeft een tekort aan plannings­vaardigheden, onder andere op financieel vlak. Daarom lassen we een leermoment in rond budgetteren. Bij het begin van de cursus tellen de deelnemers hoeveel geld ze bij hebben. Op papier plannen ze hun vaste uitgaven voor de cursus (zwembad, openbaar vervoer…) en nadien verdelen ze het resterende geld voor versnaperingen, drankjes en andere vrije uitgaven over de hele midweek. Jan kan nu ‘zien’ hoeveel hij per dag kan besteden aan drankjes. Als hij de eerste avond zijn tweede drankje komt bestellen, zegt hij trots: ‘Dat is mijn laatste voor vandaag. Want anders kan ik op het einde van de cursus niets meer drinken.’

  


  De socrautische methode


  Door hun intelligentie willen begaafde mensen met autisme, zeker de jongeren en de volwassenen, niet als een kind behandeld worden en hebben ze vaak een hekel aan zaken die hen opgelegd worden. Ze hebben niet graag dat anderen gaan bepalen en hen dicteren wat ze moeten doen.


  We zouden Jan, als hij weer een drankje bestelt, zoiets kunnen verbieden. Maar dat neemt Jan niet: het is zijn geld, hij doet ermee wat hij wil. Hem zijn geld afnemen en hem elke cursusdag een deel geven, zou op nog heviger protest stuiten.


  Maar tegelijkertijd hebben ze vaak nood aan sturing. Ook bij begaafde mensen met autisme werkt een directieve aanpak beter dan een aanpak van ‘zoek het zelf maar uit, je bent oud en slim genoeg’. De kunst bestaat erin om bij hen op niet-directieve manier directief te zijn. En dat kan als we een ‘socratische’ houding aannemen, waarbij we hen de juiste vragen stellen zodat zij tot inzicht komen en zelf de juiste beslissingen kunnen nemen, zoals in het voorbeeld hierboven van Jan.


  Socrates was een Griekse filosoof uit de vijfde eeuw voor Christus. Hij stond bekend voor zijn speciale manier van onderwijzen. Hij keerde de gewone verhouding, waarbij de leerling vraagt en de meester antwoordt, om. Het was Socrates die de vragen stelde. Hij vergeleek zijn manier van onderwijzen met het beroep van een verloskundige. De meester brengt niet zelf de wijsheid voort, maar hij helpt anderen bij de geboorte van de wijsheid.


  ♦


  Begaafde mensen met autisme, zeker als ze al wat ouder zijn, hebben niet graag dat wij in hun plaats beslissingen nemen en dat wij voor hen uitmaken hoe de dingen in elkaar zitten en wat het best gebeurt. Het is ook beter voor hun zelfbeeld dat zij het gevoel kragen dat ze zelf tot de juiste oplossingen komen. Daarom gaan we de antwoorden niet in hun plaats geven, maar helpen we hen via vragen om zelf de juiste betekenissen te ontdekken.


  ♦


  De socratische methode, in zijn klassieke vorm, is een erg verbaal gebeuren. Praten dus, veel praten. Zo doen we het natuurlijk niet bij mensen met autisme. We passen de klassieke socratische methode aan, met heel veel visuele en concrete communicatie en met veel meer concrete, kleine deelstappen. Die autismevriendelijke versie van de socratische werkwijze heb ik de socrautische methode genoemd.13 Een concreet voorbeeld:


  
    Iemand met autisme heeft moeite met het maken van gepaste keuzes voor de vrijetijdsmomenten. Zo kiest hij soms voor een buitenactiviteit zonder rekening te houden met de slechte weersomstandigheden van het moment. Of hij kiest een activiteit die veel langer duurt dan er tijd beschikbaar is (een spelletje Risk tijdens een korte theepauze…). Omdat het een begaafde persoon is en we bovendien niet autoritair willen bepalen wat hij moet doen (het is tenslotte vrije tijd), laten we hem op socratische wijze, via gerichte vragen, zelf ontdekken wat hij waar en wanneer kan doen.


    • We geven hem eerst een weekoverzicht waarop hij kan invullen wanneer en hoelang hij vrije tijd heeft (Wanneer heb je vrije tijd?).


    • Daarna laten we hem een lijstje aanleggen van wat hij graag doet, of nog beter: we laten hem kiezen uit een lijst, want zelf verzinnen en verbeelden is niet zo eenvoudig voor iemand met autisme (Wat kan je zoal doen in je vrije tijd en wat doe je graag?).


    • Vervolgens laten we hem per gekozen activiteit de eigenschappen invullen (Waar kan het plaatsvinden? Hoelang duurt het? Wat en wie heb je daarbij nodig? Hoeveel kost het?…).


    • Rekening houdend met de nu visueel gemaakte mogelijkheden en beperkingen van de keuzes, laten we de persoon de activiteiten invullen op de vrije momenten in het weekschema (Wat ga je nu wanneer doen?).

  


  De socratische methode heeft vele voordelen, maar één groot nadeel: ze vraagt veel tijd. En die tijd is er niet altijd. En dan moet je toch instructies geven, commentaar geven op hun gedrag en dat gedrag proberen te corrigeren. Mensen met autisme accepteren instructies en correcties veel makkelijker wanneer die rustig en onemotioneel gegeven worden. Een aantal tips:14


  • Hou het simpel en direct.


  • Spreek op een kalme en duidelijke toon (en vloek pas achteraf, als de persoon met autisme niet meer in de buurt is).


  • Vermijd het stellen van vage vragen, zoals ‘Waarom deed je dat?’


  • Gebruik zo weinig mogelijk woorden.


  • Gebruik concrete, feitelijke, ondubbelzinnige en positieve woorden.


  • Spreek in de toekomst en veralgemeen het verleden niet. Dus niet: ‘Jij doet altijd…’, maar wel: ‘Als je kalm wordt, dan kunnen we verder spelen’.


  • Verwijs niet naar je eigen gevoelens, want emotionele informatie is zelfs in situaties zonder conflict al zo moeilijk voor mensen met autisme. Eventueel kan later, op een rustiger moment, wel verteld worden over de gevolgen van het gedrag van de persoon met autisme op de gevoelens van anderen.


  • Verwijs naar algemene en duidelijke regels en stel die voor als objectieve en onpersoonlijke regels, niet als een persoonlijk verzoek.15 Dus niet: ‘Jij moet nu…’, maar wel: ‘Mensen doen altijd…’, ‘Het is beleefd als men…’.


  • Ga niet in discussie. Argumenteren helpt niet, integendeel. Het mondt vaak uit in een verbale chaos.


  Begaafde mensen met autisme helpen we het best door hen zelf (juiste) beslissingen te laten nemen. Daartoe zijn ze alleen maar in staat als wij niet vanuit de hoogte dirigeren maar naast hen staan en hen de middelen geven om zicht te krijgen op wat onzichtbaar is, om overzicht te krijgen in wat een spervuur aan details is, om samenhang te ontdekken in wat eerst chaos was, om klaar te zien in wat eerst verblindend was.


  Vaak zal dat erin bestaan dat we niet de persoon met autisme zelf aanpakken, maar de omgeving veranderen. Dat we hulpmiddelen aanbrengen, eerder dan gedrag te veranderen. Denk aan Jan met het ‘drankprobleem’. Hij heeft nu tijdens de cursus een enveloppensysteem in zijn portefeuille. Voor elke cursusdag is er een enveloppe met daarin het bedrag dat hij die dag kan besteden. Heel discreet, maar die aangepaste portefeuille helpt hem wel om te budgetteren.


  Oplossingsgericht werken


  Het voorbeeld van Jan is tevens een voorbeeld van oplossingsgericht werken: we zochten naar een praktische oplossing die werkt. Door hun problemen met episodisch geheugen (zie eerder in dit boek, op pagina 90) werkt het terugblikken op het verleden en het analyseren van problemen niet zo goed bij begaafde mensen met autisme. En alleen maar ‘praten’ over problemen werkt al helemaal niet bij hen.


  ♦


  Vijfentwintig jaar ervaring in de omgang met begaafde mensen met autisme hebben me geleerd dat zij erg gevoelig zijn voor een positieve benadering. Begaafde mensen met autisme, met hun neiging tot echopraxie, het nabootsen van wat ze zien bij anderen omdat ze niet weten welke houding ze zelf kunnen aannemen, nemen heel snel de houding van anderen over en ook de atmosfeer waarin er met hen omgegaan wordt. Je kan er dus donder op zeggen dat ze een negatieve of neerslachtige houding zullen aannemen als jij alleen maar focust op wat fout er gaat, op de problemen, op hoe erg het allemaal wel is en dat autisme een pervasieve ontwikkelings­stoornis is die niet te genezen is…


  ♦


  Omdat stress zo vaak voorkomt bij mensen met autisme heb ik op zeker moment een workshop ‘stressmanagement en autisme’ ontwikkeld. Daarin maken we gebruik van een ‘stressvragenlijst’ die zeer uitgebreid en gedetailleerd alle mogelijke stressbronnen onderzoekt. Hoewel die vragenlijst zeker haar nut bewezen heeft (het is soms een echte eyeopener voor de omgeving van de persoon met autisme), heeft ze ook het nadeel dat ze enkel focust op stress en negatieve ervaringen. Bij het invullen bekruipt je soms het idee: ‘Ook dat nog!’ of ‘Nog iets wat stress geeft, hoe erg!’ Om die reden kan het beter zijn om de schijnwerpers niet op de stress te richten, maar op wat een goed gevoel geeft. We hebben ooit met een groep begaafde mensen een ervaringscircuit opgezet rond ‘wat geeft jou een goed gevoel?’ en die opende veel meer perspectieven om aan stress te werken dan een gedetailleerde analyse van de stress en de diverse stressoren. In dezelfde lijn hebben we daarom ook een ‘goedgevoel­vragenlijst’ ontwikkeld.16


  Compenseren, niet corrigeren


  Oplossingsgericht werken in autisme betekent daarnaast ook dat we niet proberen het autisme te corrigeren, maar wel oplossingen te zoeken die werken. En vaak betekent dat dat we op zoek gaan naar allerlei strategieën en trucjes waarmee de lastige en minder aangename gevolgen van autisme omzeild kunnen worden. En daarbij sluiten we het best aan bij de compensatiestrategieën die de persoon met autisme al gebruikt en bij zijn sterktes. Een voorbeeld:


  
    Een jongen met autisme wordt op school vaak geplaagd met zijn stereotiepe gespreksonderwerp (een bepaald tv-programma). We zouden hem in een soort sociale­cognitie­training het verschil tussen goedbedoelde interesse en pesterig uitvragen kunnen aanleren, maar de andere kinderen spelen dat spel zo subtiel dat hij toch weer telkens te laat zou doorhebben dat ze hem al aan het pesten zijn. Daarom is het beter hem een trucje aan te leren, namelijk maximaal twee minuten over zijn favoriete tv-programma te praten en daarna een ander kind op te zoeken. De jongen kan immers perfect kloklezen en hij is ook veel met tijd bezig. Met het trucje mist hij wellicht de goedbedoelde interesse van andere kinderen, maar wordt hij ook nooit langer dan twee minuten gepest.

  


  Met andere woorden: we gaan niet het autisme behandelen of aanpakken, maar de gevolgen van dat autisme.


  De voornaamste reden daarvoor is dat de kern van het autisme, met name de contextblindheid, ook moeilijk te behandelen is. Contextgevoeligheid is een eigenschap van de snelle en onbewuste processen in het brein en het is erg lastig, zeg maar gerust onmogelijk, om iets aan te leren wat onbewust verloopt. Bovendien is elke context ook weer verschillend. Je kan mensen met autisme theoretisch wel op het belang van context wijzen, maar waar ze moeten op letten is in elke context verschillend en dus praktisch niet aan te leren.


  ♦


  Net daarom zijn de resultaten van allerlei socialevaardigheids­trainingen en trainingen voor theory of mind zo teleurstellend. De vooruitgang die kinderen na het volgen van een dergelijke training boeken, beperkt zich tot opdrachten en materiaal dat sterk op dat van de training lijkt. De effecten op het sociale gedrag van de kinderen in het echte leven zijn heel minimaal, soms zelfs compleet afwezig.17 Allerlei trainingen in sociale vaardigheden en ‘sociaal denken’ hebben natuurlijk wel zin. Kinderen, jongeren en volwassenen steken er heel wat van op wanneer ze bijleren over hoe het sociale verkeer in elkaar zit. Programma’s zoals dat van Michelle Garcia Winner, ‘Social Thinking’18 en ‘Navigeren in de sociale wereld’ van Jeanette McAfee19 zijn een echte aanrader. De kennis die ze in dat soort educatieve programma’s en trainingen opdoen, is zeker nuttig en begaafde kinderen en jongeren met autisme kunnen met hun intelligentie die kennis ook makkelijk verwerven.


  Maar er is wel een probleem met de toepassing van die kennis in het echte leven. Er is, zeg maar, een activeringsprobleem: de kennis is er, maar die is niet paraat en wordt niet geactiveerd wanneer dat vereist is. En dat heeft te maken met de contextblindheid in autisme. Het is immers de context die bepaalt hoe je het best reageert en welke sociale kennis en vaardigheden je het best toepast en welke net niet. Sociaal gepast gedrag is per definitie gedrag dat past bij de situatie of context.


  Maar niet getreurd. Ook hier kunnen we compenseren. Het helpt mensen met autisme wanneer we bij hen het contextknopje indrukken. Het probleem met context bij mensen met autisme is immers dat zij niet spontaan de context gaan gebruiken. Maar wanneer ze daartoe aangespoord worden, kunnen begaafde mensen met autisme best context gebruiken.20


  ♦


  Het geven van hints (zoals ‘Denk eens aan…’, ‘Kijk eens naar…’ of ‘Weet je nog wat je kon doen als…?’) helpt begaafde mensen met autisme de vele kennis die ze hebben ook te gebruiken in het echte leven. Je kan je de vraag stellen in hoeverre ze dan wel echt zelfstandig kunnen worden, als ze steeds afhankelijk blijven van hints en aanwijzingen. Onze ervaringen leren dat zelfs hoogbegaafde mensen voor wat betreft de juiste timing en activatie van de vele zaken die ze leerden, inderdaad opvallend afhankelijk blijven van aanwijzingen van buitenaf. Voor heel wat zaken blijven begaafde mensen met autisme moeite hebben om de toepassings­mogelijkheden te zien van wat ze geleerd hebben. Ze maken zelf te weinig de transfer naar het dagelijkse leven. En dus moeten we hen helpen bij die transfer.


  Transfer bevorderen


  Mensen met autisme leren beter om de aangeleerde zaken toe te passen wanneer we de transfer vanuit twee richtingen activeren: vanuit de leersituatie naar het dagelijkse leven en terug vanuit het dagelijkse leven naar de leersituatie. Als we een kind met autisme dus aanleren hoe het op een gepaste manier iets kan bestellen in de winkel, dan oefenen we dat eerst in een leersituatie. Daarna vertellen we expliciet waar en wanneer het kind die vaardigheid kan toepassen (leersituatie → toepassing). En dan gaan we echt naar de winkel. Net voordat we binnenstappen, activeren we nog eens de leerinhoud door bijvoorbeeld op te merken: ‘Denk aan wat we geleerd hebben’ (leersituatie ← toepassing).


  In het begin zullen de aanwijzingen nog heel expliciet en volledig moeten zijn, met inbegrip van de letterlijke instructies (bijvoorbeeld: ‘Zeg nu: ‘Mag ik een bruin brood, gesneden, alstublieft?’’). Naarmate de oefeningen in de echte situatie vorderen, kunnen meer algemene hints (bijvoorbeeld: ‘Denk aan wat je geleerd hebt!’) of socratische vragen volstaan.


  ♦


  Actief werken aan de transfer naar het dagelijkse leven wordt vaak vergeten. Al wie ervaring heeft in leergesprekken of therapeutische sessies met begaafde mensen met autisme heeft ongetwijfeld het volgende meegemaakt. Je verheldert van alles. Je gaat na of de persoon met autisme het begrijpt en dat blijkt ook zo te zijn. Je maakt samen een plan op om een probleem aan te pakken of je geeft advies. Je checkt of ook dat goed begrepen is, en dat blijkt opnieuw het geval. De persoon met autisme heeft alles goed begrepen en is ook gemotiveerd om de zaak aan te pakken. Een week of twee weken later zie je de persoon met autisme terug en je vraagt nieuwsgierig naar hoe het gegaan is. En dan blijkt er niets gebeurd te zijn! De persoon met autisme heeft het plan dat hij begreep en ook wilde, niet toegepast. Slechte wil? Geenszins. Autistisch transferprobleem? Alleszins.


  ♦


  Dat iemand met autisme adviezen niet (goed) opvolgt, is vaak het gevolg van het feit dat we te vaag en te abstract zijn in onze adviezen.


  
    Ik help Toon, een jongeman met autisme, met zijn vrijetijdsprobleem. Hij verveelt zich vaak thuis, gaat dan gewoon maar wat liggen op de sofa en dan begint hij te piekeren. Samen met hem ga ik op zoek naar allerlei vrijetijds­activiteiten die hij graag doet.


    Omdat ik weet van de transferproblemen in autisme, maak ik samen met Toon een zogenaamd ‘transferblad’. Dat benoem ik natuurlijk niet zo. Op de volgende pagina zie je hoe het blad eruitziet.


    Twee weken later zie ik Toon terug. Ik vraag hem of hij zich verveeld heeft in de voorbije periode en wat hij dan gedaan heeft. Toon had zich verveeld en was ook weer gewoon op de bank gaan liggen. En wat dan met dat blad, dat nog zo concreet was? Hij had het netjes meegenomen naar huis en in de map laten zitten met alle werkbladen en visualisaties die we in de gesprekken gebruiken.


    Ik was dus niet concreet genoeg geweest. Ik had niet Toon ook moeten afspreken waar hij het blad thuis zou ophangen zodat het hem eraan kon herinneren wat hij kon doen wanneer de verveling toesloeg.


    En wellicht zou ook die concretisering geen 100% garantie bieden. Toon is het blad pas actief gaan gebruiken toen ik ook zijn moeder inschakelde. Die kon op het gepaste moment, wanneer Toon zich verveelde, het knopje indrukken bij Toon met de socratische vraag: ‘Toon, waar is jouw blad over verveling dat je samen met Peter hebt gemaakt?’

  


  
    Ik verveel me!


    [image: ]


    Geen probleem!


    Ik kies een activiteit uit het onderstaande lijstje:


    
      	TV kijken


      	Computerspel spelen


      	Een quiz doen op het internet


      	De krant lezen


      	Fietsen


      	Spelletje spelen op het internet


      	Voetbalmagazine lezen


      	Surfen op het internet


      	Tekenen


      	Een sudoku oplossen


      	Een klusje uitvoeren voor mama of papa (ik vraag hen welk klusje)


      	In bad gaan

    

  


  Om te vermijden dat mensen met autisme te veel van personen afhankelijk worden voor de activering van de aangeleerde kennis en vaardigheden schakelen we best allerlei hulpmiddelen in waarmee ze zichzelf kunnen organiseren zonder dat ze iemand nodig hebben. Zo kan je iemand met autisme wel aanleren hoe belangrijk het is om te budgetteren en hoe dat te doen, maar budgetteren vraagt het nemen van zo veel beslissingen dat de persoon met autisme ofwel steeds vragen blijft stellen ofwel, ondanks de budgettraining, toch foute beslissingen neemt en bijvoorbeeld buitensporige of nutteloze aankopen doet. Veel makkelijker wordt het voor de persoon met autisme om een aangepast computerrekenblad te hebben, waarin uitgaven en inkomsten worden ingevoerd en waar hij of zij na elke aankoop onmiddellijk kan ‘zien’ hoeveel er nog over is. De moderne technologie, vooral de apps op smartphones, bieden hier mogelijkheden die tot voor kort ongekend waren. Weet een kind ‘s ochtends niet welk soort kledij aan te trekken? Geen nood, er is een app die kinderen met autisme daarbij helpt door hen niet alleen te tonen wat de weersverwachting voor die dag is, maar ook welk soort kleren uit hun kleerkast daar bijpassen.21 Er zijn tegenwoordig ook al apps die oplossingen aanbieden voor vaak voorkomende problemen, zoals het niet bijhebben van de juiste boeken voor een les aan de hogeschool of het niet vinden van het lokaal waar je les hebt.22 En apps die helpen om de stress te monitoren en daarna tips bieden om te relaxen. Voor begaafde mensen met autisme biedt de moderne technologie heel wat mogelijkheden om zelfstandiger te functioneren. En het hoeven geen autismespecifieke apps te zijn. Integendeel: veel autismespecifieke apps hebben vooral veel toeters en bellen, maar zijn niet echt functioneel en vaak zelfs niet autismevriendelijk.


  ♦


  Begaafde mensen met autisme zullen ten slotte wat ze leerden ook vlugger en meer toepassen in het dagelijkse leven als ze niet alleen getraind worden in gedrag of vaardigheden, maar als ze ook inzicht hebben in het waarom en hoe. Jim Sinclair, een man met autisme, drukt het heel sprekend uit:23


  
    ‘Ik was niet in staat om taal te leren, omdat ik eenvoudig niet wist waarvoor praten bedoeld was. Leren hoe te praten volgt uit weten waarom te praten – en totdat ik leerde dat woorden een betekenis hebben, was er voor mij geen enkele reden om al die moeite te doen om woorden als geluiden uit te spreken. Logopedie was niets meer dan een zinloze dril in het herhalen van betekenisloze geluiden om onbegrijpelijke redenen.’

  


  Al te vaak leren kinderen met autisme bepaalde gedragingen, zonder echt te weten waarom. Het geleerde blijft op die manier een losstaand, geïsoleerd, nutteloos gegeven.


  Leren overleven


  Bij de aanpak van autisme denken veel mensen nog te veel aan het corrigeren van autisme, vooral dan van de sociale tekortkomingen. Autisme wordt – mijns inziens ten onrechte24 – primair een sociale stoornis genoemd en die wil men dan ook gaan behandelen. Sociale vaardigheden zijn uiteraard erg belangrijk, maar om te overleven heb je meer nodig.


  Normaal begaafde mensen met autisme verbluffen ons met gigantische theoretische feitenkennis. Die kennis is spectaculair, maar om te overleven is andere kennis nodig. Begaafde mensen met autisme missen ‘wereld­intelligentie’.25


  Daar situeren zich vaak de grootste problemen en dat zag Hans Asperger ook al:26


  
    ‘Zelfs als ze volwassen zijn, kunnen ze ongekamd en ongewassen rondlopen, zelfs zij die een academische carrière hebben. Tot op het einde van de kindertijd blijven heel wat kinderen met autisme slordig eten. Ze kunnen met hun voedsel smeren of schilderen terwijl ze beziggehouden worden door een of andere van hun eigen vreemde problemen.’

  


  Er is vaak een schril contrast tussen de academische kennis van begaafde mensen met autisme en hun praktische levensvaardigheden. Er wordt nog te veel gedacht en gehoopt dat die praktische levensvaardigheden wel vanzelf zullen ontwikkelen als ze opgroeien. Tevergeefs echter, want de praktijk leert dat heel veel normaal begaafde volwassenen met autisme hopeloos in de knoei of in de war raken bij de meest eenvoudige, alledaagse huis-tuin-en-keukenprobleempjes.


  
    Enkele jaren geleden kwam ik de eerste avond van een cursus op de kamer van een begaafde jongeman met autisme. Hij ging zijn bed opmaken maar stond al vijf minuten met zijn lakens in zijn handen te kijken naar het bed. Hij wist niet waar en hoe te beginnen. Ik hielp hem en zette hem op gang met het onderlaken. Daarna bracht hij het bovenlaken aan en stopte dat netjes, zoals bij het onderlaken, aan de vier hoeken onder de matras. Toen ik hem daarop vroeg hoe hij in zijn bed zou raken, keek hij me vragend aan. Hij ‘zag’ niet eens dat dat onmogelijk zou zijn, gezien de manier waarop hij het bovenlaken aanbracht. Hij ontdekte het pas toen ik hem vroeg het eens te proberen. Toen ik hem dan voordeed hoe je een bovenlaken legt zodat je wel in het bed kan, riep hij verrast uit: ‘Verdorie, wat ben jij slim! Zeker universiteit gedaan?’

  


  De universiteit: daar leer je nu net niet de dingen die je nodig hebt om hele gewone dagelijkse problemen op te lossen. Maar ook niet in het gewone onderwijs, waar de meeste begaafde kinderen en jongeren met autisme schoollopen. Zelfs in therapieprogramma’s wordt veel meer de nadruk gelegd op sociale zaken zoals gevoelsherkenning en theory of mind dan op de vaardigheden die mensen met autisme nodig hebben om te (over)leven. Wat heb je aan de sociale vaardigheden voor een sollicitatiegesprek als je niet eens weet hoe je op tijd op dat gesprek geraakt? Veel jongeren met autisme hebben via een sociale-vaardigheids­training geleerd hoe je een gesprekje met iemand kan voeren, maar ze hebben niet geleerd hoe zich netjes te wassen en te kleden en dat verkleint de kansen op een gesprek nochtans aanzienlijk. Hun uiterlijk nodigt niet meteen uit tot een gesprekje…


  ♦


  Het moeilijke is dat ze soms de indruk geven helemaal geen problemen te hebben op het vlak van de dagelijkse zelfredzaamheid. Ze kunnen immers vaak heel goed uitleggen hoe je bijvoorbeeld moet reageren op probleemsituaties of hoe je bepaalde huishoudelijke taken moet uitvoeren.


  
    Als we tijdens een cursus voor volwassenen een ‘probleemparcours’ organiseren waarbij we de deelnemers in dagelijkse ‘probleemsituaties’ brengen, merken we meestal heel duidelijk het contrast tussen hun uitleg en hun concrete uitvoering. Heel wat van onze deelnemers konden perfect uitleggen wat je dient te doen om te voorkomen dat melk overkookt. Daarop lieten we de deelnemers de melk opzetten en gaven we hen een krant om wat in te bladeren terwijl ze aan het wachten waren. Heel wat van onze deelnemers raakten onmiddellijk zo verdiept in de krant dat ze de melk vergaten en meer dan eens kookte de melk over. Eén deelnemer riep zelfs verrast ‘kijk, de melk kookt over’, maar wist helemaal niet hoe daarop te reageren.

  


  Normaal intelligente mensen met autisme kennen heel wat regels en richtlijnen maar dagelijkse situaties zijn niet in theoretische of rekenkundige regels te vatten. Bij alledaagse, menselijke problemen moet je altijd rekening houden met de context en met onvoorspelbare dingen van buitenaf. Met die context hebben mensen met autisme het net moeilijk. Het is de onberekenbaarheid van dagelijkse situaties waar ze op vastlopen.


  Leren leven met autisme


  Het feit dat we niet het autisme zelf aanpakken, maar (het liefst praktische) oplossingen zoeken voor lastige en moeilijke situaties, impliceert dat we er niet op uit zijn om mensen met autisme minder autistisch te maken. We willen wel iets doen aan de last die dat autisme met zich mee kan brengen. Nog anders uitgedrukt: we accepteren het anders zijn van mensen met autisme en de geringe kneedbaarheid van dat autisme. En dat is niet alleen een opdracht voor de omgeving, maar in eerste instantie ook voor de persoon met autisme zelf. Een belangrijk aspect in de benadering van begaafde mensen met autisme is dan ook hen leren om te gaan met hun eigen autisme.


  De meeste normaal begaafde mensen met autisme ontdekken op zeker moment dat ze anders zijn. Ze hebben het recht om te weten wat er met hen aan de hand is, waarom ze anders zijn en waarin ze anders zijn dan de anderen. Ook daarin mogen we hen niet overschatten, maar ook niet onderschatten.


  
    Duidelijk onderschat was de jongen die me tijdens een schoolbezoek vertelde: ‘Ik heb autisme, maar niemand heeft me ooit uitgelegd wat dat is. Mijn ouders krijgen thuisbegeleiding om te leren wat dat is. En ik? Ik moet regelmatig op gesprek bij de psychiater, maar heel mijn ‘Freud-dossier’ heb ik nog nooit mogen zien!’

  


  We zijn het kinderen, jongeren en volwassenen met autisme verplicht hun de informatie te geven waar ze recht op hebben en waar ze om vragen. Begaafde mensen met autisme worden het best op de hoogte gebracht van hun diagnose en de gevolgen daarvan voor hun leven. Hoewel ze het er in het begin soms moeilijk kunnen mee hebben en het zelfs kunnen ontkennen, toch zijn de meesten blij met die kennis. Ze zijn niet zelden zelfs opgelucht, omdat de diagnose hen een verklaring geeft voor de moeilijkheden die ze ervaren. En een duiding van het autisme kan ook heel wat schuldgevoelens en een negatief zelfbeeld voorkomen (‘ik ben dus niet stom of dom, mijn hersenen werken wel anders’).


  ♦


  Bij het schryven van de eerste editie van Brein bedriegt was er nauwelijks kennis van hoe je iemand met autisme het informeert over de diagnose, laat staan praktisch bruikbaar materiaal. Psycho-educatie over autisme stond nog volop in de kinderschoenen. Ik had er wel al over geschreven in de eerste editie van Het gesloten boek: autisme en emoties (1996), maar het is pas in het jaar na Brein bedriegt, in 1999, dat we Ik ben speciaal hebben ontwikkeld, een werkboek om autisme uit te leggen aan jongeren met autisme. Die allereerste versie, een ringmap met gekopieerde werkbladen, is ondertussen uitgegroeid tot een heus werkboek27, met wetenschappelijke verantwoording, een uitgebreide handleiding en concrete werkbladen voor diverse leeftijden en begaafdheidsniveaus, ontwikkeld door professionals uit verschillende landen. Het werkboek is vertaald in meer dan tien talen en wordt wereldwijd gebruikt. Er is ook al beperkt onderzoek naar gedaan (meer bepaald in het Verenigd Koninkrijk28, Canada29 en Noorwegen30) en dat toont positieve effecten van het werkboek, althans wanneer het gebruikt wordt door mensen met een gedegen kennis van het autistische denken en de gevolgen daarvan op communicatie en informatie­verwerking. Want ook het praten over autisme met iemand met autisme dient aangepast te worden aan de autistische manier van informatie­verwerking en communiceren: het moet concreet zijn, visueel, gedoseerd, en vooral duidelijk.


  Overigens hebben we geleerd dat het in de uitleg over de diagnose niet noodzakelijk is om het woord ‘autisme’ te gebruiken, zeker niet bij kinderen. Elke uitleg over autisme is er een op maat en een die de vragen van het kind, de jongere of volwassene over zichzelf beantwoordt. We passen inhoud en vorm van de psycho-educatie aan de persoon aan en niet omgekeerd.


  Een totaalbenadering


  Alle voorgaande elementen staan niet los van elkaar. Ze vormen één geheel. Voor mensen die uit zichzelf al zo weinig samenhang ervaren rondom hen, is het van het allergrootste belang om samenhang en eenheid aan te brengen in onze benadering. Het verwarrende beeld van autisme bij een normale begaafdheid is een voedingsbodem bij uitstek voor perplexiteit en dus ook voor een verwarrende en onsamenhangende benadering. Het ergste wat mensen met autisme kan overkomen is ‘in een soort van auti-supermarkt te belanden, waar allerlei benaderingen van autisme zomaar door elkaar worden geklutst…’31 Een beetje training in theory of mind, een beetje zelfredzaamheids­training, een pakketje psycho-educatie, een beetje structuur maar ook een beetje normale situaties enzovoort. Nu eens aanpassingen doen omdat ze autisme hebben, dan weer juist niet, ‘want ze zijn toch zo intelligent…’


  We moeten erover waken dat onze benadering van normaal begaafde mensen met autisme zelf niet getuigt van een intelligente maar autistische zienswijze. Nog te dikwijls worden deelaspecten van het autisme uit hun context gelicht en afzonderlijk aangepakt. Men vertrekt dan van concrete en uiterlijke aspecten van het autisme, in de zin van: ‘Het is typisch voor normaal begaafde mensen met autisme dat ze zus of zo doen, dus pakken we dat aan.’ Veel zogenaamde succestherapieën en veelbelovende strategieën zijn op de leest geschoeid van een contextblinde benadering van autisme. De behandeling resulteert dan in een mengelmoes van losstaande behandelingen van detailsymptomen. Zoiets is desastreus voor mensen met autisme. Je zou het kunnen vergelijken met de behandeling van een hartaanval via het voorschrijven van een inhaleerapparaat en een pijnstillende zalf voor op de arm, omdat twee symptomen van een hartaanval het ademtekort en uitstralende pijn in de bovenarm zijn.32


  ♦


  Een totaalbenadering van mensen met autisme en een normale begaafdheid begint niet bij de buitenkant, bij concrete gedragingen en symptomen. En dus ook niet bij de uiterlijke verschillen met het autisme bij mensen met een verstandelijke beperking. Het vertrekpunt is een goed begrip van de binnenkant van alle mensen met autisme: het autistische denken, de manier waarop zij de wereld rondom zich ervaren. Je daarin proberen in te leven noemen we overigens simpelweg: empathie.
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  Als hun toekomst ook van ons afhangt


  Hoe ziet de toekomst eruit voor normaal begaafde mensen met autisme? Wat wordt er van hen als ze volwassen worden?


  ♦


  De allereerste follow-upstudies1 van autisme waren behoorlijk pessimistisch: de meeste volwassenen met autisme woonden in voorzieningen, vaak psychiatrische instellingen, nauwelijks 5% had een of andere job en slechts 1 op de 100 leefde zelfstandig. De algemene ‘uitkomst’ (de wetenschappelijke term die men gebruikt is ‘outcome’) was bij driekwart matig, slecht of zeer slecht. Maar in die tijd werd autisme hoofdzakelijk onderkend bij de zogenaamde ‘ernstige’ gevallen, vaak kinderen en jongeren die naast autisme ook bekomende problemen hadden, voornamelijk een verstandelijke beperking. Pas vanaf de jaren tachtig ging er ook specifieke aandacht naar de uitkomst op volwassen leeftijd bij personen met autisme zonder een verstandelijke beperking. En naarmate het onderkennen van autisme bij die groep beter ging, werd de onderzoeksgroep ook groter. Het plaatje van hoe het gesteld is met volwassenen met autisme is tegenwoordig veel minder pessimistisch, zelfs positiever dan het plaatje dat bestond bij de eerste editie van Brein bedriegt in 1998. Recente studies2 tonen immers aan dat ongeveer één derde van alle volwassenen met autisme ‘redelijk’ functioneert en 20% stelt het goed tot zeer goed (maar dus bij ongeveer de helft is er nog steeds een slechte ‘outcome’!).


  ♦


  We interpreteren die cijfers het best met de nodige voorzichtigheid. Op enkele uitzonderingen na zijn de onderzoeksgroepen van follow-upstudies klein, wat maakt dat je onderzoeks­resultaten moeilijk kan generaliseren naar de volledige groep van mensen met autisme. De meeste studies hebben ook louter betrekking op klinische populaties (mensen die in de hulpverlening bekend zijn), wat het beeld in negatieve zin vertekent omdat de gegevens van de personen die niet in de zorg zijn opgenomen en derhalve wellicht beter functioneren niet opgenomen zijn. En uiteraard zitten al die volwassenen met autisme die (nog) geen diagnose hebben omdat ze goed functioneren, vaak dankzij de ondersteuning van de omgeving, evenmin in de cijfers. Overigens ontbreekt het tot op heden aan studies die volwassenen met autisme op wat oudere leeftijd (na 50 jaar) hebben onderzocht. In zowat alle studies waren de proefpersonen ‘jongvolwassenen’. Over ouder wordende personen met autisme is de kennis zo goed als onbestaand.


  ♦


  Wat men al langer wist, is dat intelligentie een belangrijke voorspeller is van de uitkomst van autisme in de volwassenheid. De ‘prognose’ van autisme is bij begaafde mensen met autisme dus gunstiger dan bij personen met autisme en een bijkomende verstandelijke beperking. Studies tonen aan dat begaafde mensen met autisme heel wat vooruitgang kunnen boeken, maar het autisme blijft. Het verkleurt wel – dat wil zeggen: het uit zich anders dan bij kinderen – maar het blijft een ernstige impact hebben op het functioneren. Ondanks hun goede intellectuele mogelijkheden en het feit dat behoorlijk wat normaal begaafde volwassenen met autisme gewoon onderwijs hebben gevolgd en sommigen zelfs hoger onderwijs of universiteit, heeft toch slechts één op de vier een baan, en dan nog vaak beneden hun diploma. Slechts een kleine minderheid woont zelfstandig en meer dan helft woont nog steeds bij de ouders. Slechts 25% rapporteert dat ze vrienden hebben met wie ze regelmatig contact hebben. En slechts 15% à 20% heeft een partnerrelatie.


  ♦


  Bij diegenen die redelijk succesvol zijn, zij die (begeleid) zelfstandig wonen, een of andere arbeid verrichten en minstens één vriend hebben, blijken de volgende factoren het gunstige resultaat positief te beïnvloeden:


  • een vroegtijdige diagnose en aangepast onderwijs en behandeling;


  • een goede verbale intelligentie (onder andere op de leeftijd van 5 jaar al zinvolle spraak aanwezig);


  • het functioneel kunnen aanwenden van de specifieke talenten of interesses;


  • geen bijkomende neurologische of psychiatrische problemen hebben;


  • een persoonlijke mentor die ondersteuning en praktische hulp aanbiedt;


  • een partner, die zich engageert tot ondersteuning en affectie en die hun moeilijkheden kan compenseren of camoufleren;


  • een zinvolle dagbesteding hebben;


  • vrede kunnen nemen met hun eigen tekorten en talenten en niet langer iemand willen worden die ze niet kunnen zijn.


  Opmerkelijk: de positieve resultaten zijn dus niet zozeer een gevolg van welbepaalde behandelings- of therapieprogramma’s.3 Die blijken slechts een beperkte invloed te hebben en resulteren niet in betekenisvolle veranderingen. De uitkomst wordt grotendeels bepaald door de aangeboren intelligentie en de communicatieve en sociale vaardigheden enerzijds en door een aangepaste omgeving vanaf de vroege kinderleeftijd anderzijds.4 De praktijk leert ons dat een aantal mensen met autisme met een late diagnose meer problemen hebben dan degenen bij wie de diagnose op jonge leeftijd werd gesteld en die dus langer op een meer begripvolle omgeving konden terugvallen. Anderzijds merken we dat bij een aantal volwassenen net het ontbreken van een diagnose en de daaruit voortvloeiende begeleiding ervoor heeft gezorgd dat ze allerlei compensatie­vaardigheden zijn gaan ontwikkelen en zich daardoor hebben weten aan te passen. Een diagnose kan immers ook belemmerend werken: ze verhindert dat men bepaalde zaken probeert (‘dat zal toch niet lukken door zijn autisme!’) of voor hulp zorgt waar die soms niet nodig is, wat resulteert in een soort aangeleerde hulpeloosheid. Het feit dat mensen zonder een autismediagnose het zonder hulp moeten stellen brengt sommigen onder hen verder dan dat ze geraakt zouden zijn met een diagnose. Enkelen betalen daarvoor op zekere leeftijd wel een prijs en krijgen een burn-out: ze hebben te lang zware inspanningen moeten leveren en op de tenen moeten lopen.


  ♦


  Een zelfstandig leven leiden betekent niet dat er geen problemen meer zijn en dat het autisme verdwenen is. Bij een klein aantal wordt het autisme weliswaar zo subtiel dat ze nauwelijks nog aan de criteria beantwoorden.5 Daarbij mag echter niet vergeten worden dat zij vanbinnen nog steeds dezelfde problemen ervaren (het niet begrijpen van de wereld zoals wij dat doen), maar dat zij geleerd hebben om die problemen te compenseren en te camoufleren. Wie hen beter kent en met hen samenleeft (zoals ouders of een partner), die ziet het autisme wel nog. Eveneens onzichtbaar is de hoge prijs die velen betalen voor een schijnbaar ‘normaal leven’, vooral in de vorm van vermoeidheid en stress.


  ♦


  De meeste volwassenen met autisme, ook de normaal begaafde, zullen hun leven lang ondersteuning nodig hebben, niet bij alles en niet voortdurend, maar toch geregeld. Die ondersteuning is vooral nodig op momenten dat hun leven ingrijpend wijzigt: wanneer ze een relatie aangaan, wanneer ze een baan verwerven of van job veranderen, wanneer er kinderen komen, wanneer de kinderen de deur uitgaan, wanneer ze met pensioen gaan…Voor normaal begaafde mensen met autisme zou er zoiets moeten bestaan als een persoonlijke levensgids, een persoonlijke coach die hen opvolgt, begeleidt en ondersteunt in de kleine en grote gebeurtenissen van het leven, wanneer de persoon met autisme eventjes de scripts niet weet te vinden. En men wacht het best niet tot het moeilijk gaat: mensen met autisme hebben baat bij een aanpak vanuit het levensloopmodel6, waarbij men continu de levensloop monitort en proactief werkt aan de belangrijke schakelmomenten in het leven.


  Wegens hun grote kwetsbaarheid voor psychologische problemen (depressie, angsten, stress…) is een goede psychologische begeleiding met kennis van autisme geen overbodige luxe.


  Tewerkstelling


  Intelligente mensen met autisme kunnen het ver schoppen op vlak van studies, mits ze de gepaste ondersteuning en begeleiding krijgen. Een aantal begaafde mensen met autisme haalt een diploma op niveau van hoger of zelfs universitair onderwijs. Dat betekent niet dat ze ook werk vinden. Zelfs bij de normaal begaafden vindt maar een kleine minderheid een job in het gewone arbeidscircuit. En ook daar loopt het niet altijd van een leien dakje. Ze kunnen de job meestal technisch perfect uitvoeren, maar het zijn de sociale en organisatorische aspecten van tewerkstelling die problemen opleveren en nogal eens aanleiding geven tot ontslag. Op een gepaste manier pauzes doorbrengen, omgaan met collega’s, communicatie tijdens het werk, het belangrijke van het minder belangrijke onderscheiden, zelfstandig kunnen werken en vooral de steeds maar toenemende eis van flexibiliteit: daar liggen de moeilijkheden voor mensen met autisme.


  ♦


  Het hebben van een job is nochtans de allereerste voorwaarde voor een succesvol leven als volwassene (en niet het hebben van een intieme relatie, zoals wel eens gedacht wordt). Een job geeft mensen met autisme een zinvolle dagbesteding en het is belangrijk voor hun zelfbeeld en imago. Het is voor velen ook de enige toegangspoort tot een sociaal leven.


  ♦


  Het is belangrijk om kinderen met autisme van jongs af aan zodanig voor te bereiden dat hun kansen op tewerkstelling vergroten. Vanaf de lagere school kan men werken aan de belangrijke vaardigheden: een aangepaste werkhouding en werkgedrag, leren om te gaan met pauzes en onderbrekingen tijdens taken, leren hulp te vragen als iets niet gaat, leren zelfstandig te werken. Later kunnen daarbij komen: zich leren te verplaatsen met het openbaar vervoer, verwittigen wanneer je te laat bent, aandacht hebben voor een verzorgd voorkomen, leren samen te werken.


  ♦


  Vanaf de tienerleeftijd kan al nagedacht worden over mogelijke beroepen. Daarbij kijk je vooral naar de specifieke interesses en vaardigheden van de jongere. De sterkste succesverhalen over tewerkstelling bij mensen met autisme zijn niet zonder reden die waarbij een talent of stereotiepe interesse van iemand met autisme gestimuleerd werd en gekanaliseerd naar een ‘lonende’ bezigheid. In tegenstelling tot wat veel mensen denken, zijn er geen jobs die specifiek geschikt zijn voor mensen met autisme. Wie denkt dat alle begaafde mensen met autisme computernerds zijn, kent autisme blijkbaar alleen van de stereotiepe verhalen op het internet en moet zijn autismekennis dringend bijspijkeren. Er zijn ook mensen met autisme die succesvol zijn in zogenaamde ‘sociale’ jobs, zoals kinderjuf, leerkracht en rij-instructeur. Uiteraard zijn jobs waarbij enige drang tot ‘systemising’ een voordeel is, zoals het testen van software en het bijhouden van allerlei data, gesneden koek voor het autistische brein. Allerlei taken die zin voor orde en een goed oog voor details vergen, sluiten ook aan bij de talenten van het autistische brein. Dat betekent niet dat mensen met autisme het liefst saaie en onveranderlijke routinetaken uitvoeren. Ze houden van variatie, maar niet van sociale variatie: veranderingen in bedrijfsorganisatie, collega’s met wie ze samenwerken, tijdsschema’s…Begaafde mensen met autisme kunnen een job met verant­woordelijkheid aan (daar zijn ze zelfs heel trots op), maar hun verant­woordelijkheid dient duidelijk en concreet omschreven te zijn.


  Mensen met autisme zijn doorgaans erg betrouwbare werknemers. Ze zijn in de regel erg punctueel, volledig, en volgen afspraken strikt op. Diezelfde kwaliteiten kunnen echter ook negatief beoordeeld worden door collega’s en chefs. Mensen met autisme kunnen wrevel uitlokken omdat ze vanuit hun oog voor detail, hun voorkeur voor kwaliteit boven kwantiteit en hun strikte toepassing van regels te traag werken volgens de norm, té perfectionistisch zijn en dus tijd verliezen, zich te veel met pietluttigheden bezighouden, bemoeiziek zijn en collega’s corrigeren omdat die afspraken met de voeten treden…Een gewone tewerkstelling lukt daarom meestal maar in een omgeving die de sterke kanten van mensen met autisme productief en hun zwakke kanten leefbaar weet te maken.


  Relaties


  Hoewel de meeste normaal begaafde mensen met autisme verlangen naar een intieme partnerrelatie, slagen er maar heel weinig (minder dan 20%) in om een dergelijke relatie aan te gaan en vooral te behouden.


  De problemen met sociale relaties, vooral de intiemere relaties, worden steeds duidelijker met het opgroeien. Een aantal kinderen met autisme die nog vriendjes hadden in de lagere school, verliezen die tijdens de puberteit en adolescentie. Het contrast met de leeftijdsgenoten wordt steeds groter. Kinderen met autisme groeien lichamelijk wel met hun leeftijdsgenoten mee, maar niet emotioneel en sociaal. Terwijl andere tieners al last hebben van hun hormonen en ijverig experimenteren met romances en seksuele relaties, zitten veel jongeren met autisme nog op het niveau van ‘vriendjes hebben’ van de lagere school. Ook jongeren met autisme raken op zekere leeftijd wel geïnteresseerd in seksualiteit, maar meestal iets later dan andere jongeren. Ze missen evenwel de kennis en vaardigheden om het seksuele verlangen om te zetten in succesvol seksueel gedrag. Succes in seksuele relaties vraagt meer contextgevoeligheid, verbeeldings­vermogen en verleidingstalent dan een doorsnee brein met autisme bezit. Ondanks een gezonde seksuele appetijt hebben normaal begaafde volwassenen veel minder seksuele ervaringen dan autismeloze volwassenen.7 Seksualiteit is voor jongeren en jongvolwassenen met autisme meer een bron van frustraties, misverstanden en zorgen dan van plezier en genot.8 Een deel van de zorgen en onzekerheden die jongvolwassenen met autisme hebben inzake seksualiteit heeft te maken met een tekort aan kennis van seks. De gewone seksuele opvoeding volstaat niet bij jongeren met autisme en door hun beperktere sociale netwerk leren ze ook minder van leeftijdsgenoten en kunnen ze minder experimenteren. Men denkt vaak dat jongeren en jongvolwassenen minder sekseducatie nodig hebben (want ‘de meesten zullen geen intieme relatie hebben’), maar niets is minder waar. Mensen met autisme hebben meer, meer concrete en meer expliciete informatie nodig over seksualiteit. Dat voorkomt niet alleen ongepast en ongewenst seksueel gedrag (vaak het gevolg van autistisch denken over relaties en seks), maar maakt hen ook weerbaarder. Wegens hun sociale naïviteit bestaat het risico dat ze seksueel misbruikt worden. Een superconcrete en autismevriendelijke sekseducatie neemt vooral onzekerheden weg en biedt rust.9


  ♦


  Dat slechts een minderheid erin slaagt een intieme relatie aan te gaan en te behouden, heeft te maken met het feit dat relaties voor een autistisch brein een complexe aangelegenheid zijn, vaak zelfs een ondoorgrondelijk mysterie. Of zoals een jongere met autisme het verwoordde tijdens een lessenreeks over relaties: ‘Pff, dat is hier precies nog veel moeilijker dan wiskunde!’


  En dat is net het probleem met relaties: het is geen wiskunde. Wat contact en relaties met anderen zo moeilijk maakt voor mensen met autisme is het feit dat relaties geen gesloten systeem (voorspelbaar wegens vaste wetten en regels) maar een open systeem zijn: in tegenstelling tot het gesloten systeem van wiskunde is bij mensen 1+1 niet altijd 2. Met de invloed van een portie seks kom je immers vaak op 3 of zelfs meer uit. Of zoals Baron-Cohen het formuleert: ‘De sociale wereld is maar voor 10% wetmatig.’10 Sociale situaties hebben een open einde omdat bedoelingen, intenties en allerlei andere contextuele factoren een rol spelen. Relaties als open systeem vergen dus behoorlijk wat contextgevoeligheid. Voor rechtlijnige en contextblinde denkers zoals mensen met autisme zijn open systemen zoals relaties dan ook veel moeilijker te vatten. De oorzaak van de moeilijkheden en beperkingen die mensen met autisme op vlak van relaties ervaren, ligt dus niet primair in een gebrek aan motivatie of een tekort aan sociale vaardigheden, maar in de beperking die ze hebben om spontaan, intuïtief en snel context te betrekken in hun betekenisverlening.11


  ♦


  Wie een intieme relatie heeft met iemand met autisme, zal de invloed van dat autisme na verloop van tijd heel erg duidelijk ervaren. Een relatie met iemand met autisme is ‘anders’ en vraagt van de partner niet alleen de liefde, geduld en verdraagzaamheid die nodig zijn in elke relatie, maar ook kennis van en begrip voor de impact van het autistische denken op het functioneren in een relatie. De complexe vereisten van een intieme relatie, zoals wederzijdse emotionele ondersteuning en begrip, het kunnen lezen en interpreteren van subtiele signalen bij de partner, het kunnen delen van activiteiten, interesses en gevoelens en vooral het vinden van het wankele evenwicht tussen afstand en nabijheid zijn voor mensen met autisme een loodzware en vermoeiende opdracht, vaak zelfs onbereikbare verwachtingen.


  
    ‘Een relatie met iemand met Aspergersyndroom kan je vergelijken met een relatie tussen twee mensen uit zeer verschillende culturen, zich elk niet bewust van de gewoonten en verwachtingen van de ander. Ongewild trappen ze voortdurend op elkaars tenen. Twee bronnen van conflict zijn de fysieke en emotionele intimiteit enerzijds en de dominantie van de speciale interesses anderzijds. ‘12

  


  Te veel tijd stoppen in de eigen interesse, zodat de partner alleen komt te staan voor alle familiale en huishoudelijke taken, onverantwoorde uitgaven doen, in discussie gaan over details en feiten, zich terugtrekken bij conflicten en spanningen, een tekort aan inlevingsvermogen en aandacht voor de partner…het zijn maar enkele van de vele mogelijke frustraties voor een partner van iemand met autisme.


  ♦


  De meeste begaafde volwassenen hebben een vrij goed zicht op de bouwstenen van een intieme relatie. Ze hebben theoretische kennis van wat mensen van een intieme relatie verwachten en zelf hebben ze ook die verwachtingen: romantiek en intimiteit, elkaar steunen en helpen, samen leuke dingen doen, respect voor elkaar, trouw…begaafde mensen met autisme weten doorgaans dat dit de bouwstenen zijn van een goede partnerrelatie. Wat voor hen evenwel moeilijk is, is die zaken concreet te maken, rekening houdend met de vele, wisselende contextuele factoren in een relatie. Mensen met autisme doen hun best om aan de relationele en intieme verwachtingen van hun partner tegemoet te komen maar zien die verwachtingen vaak niet. In concrete situaties lijken ze vaak blind voor de verwachtingen van hun partner. Sommige volwassenen met autisme zijn zich daar pijnlijk van bewust. Ze vertellen ook dat de voornaamste klacht van hun partner een gebrek aan initiatief is.


  
    Zo vertelde een man met autisme tijdens een avondreeks over relaties, georganiseerd door Autisme Centraal, dat zijn echtgenote heel erg boos kan worden als hij niet meehelpt in het huishouden of bij de verzorging van de kinderen wanneer zij moe of overwerkt is. ‘Maar ik zie het niet wanneer ze moe is,’ voegt hij eraan toe, ‘waarom zegt ze dat niet en vraagt ze me niet om te helpen?’

  


  Het is niet zo dat mensen met autisme ongevoelig zijn; ze zijn eerder blind voor de intieme noden van hun partner.


  Het gebeurt dan ook vaak dat relaties stuklopen. Soms lukt het, als de partner het autisme een plaats weet te geven in de relatie, de verwachtingen aanpast, compensaties zoekt in andere sociale relaties en vooral de positieve kanten van het autisme weet te waarderen. Soms helpt begeleiding van beide partners. Hoe dan ook is een normale partnerrelatie voor mensen met autisme verre van vanzelfsprekend.


  ♦


  Door de vele frustraties met mislukte pogingen tot een intieme relatie kiest een aantal mensen met autisme ervoor om alleen te blijven. Vaak is dat een moeilijke keuze en begeleiding en ondersteuning zijn daarbij meer dan wenselijk. Het alleen blijven moeten we niet noodzakelijk negatief bekijken. We mogen onze belevingswereld niet projecteren op mensen met autisme. Eenmaal ze door de keuze heen zijn, vinden de meeste mensen met autisme het helemaal niet zo erg om alleen te zijn. Het verlost hen van de druk en spanning die uitgaan van de complexe verwachtingen in een intieme relatie.


  Wonen


  Alleen zijn is niet hetzelfde als eenzaam zijn. Dat laatste vinden begaafde mensen met autisme wél erg. Eenzaamheid vormt de grootste bedreiging voor het welzijn van begaafde volwassenen met autisme. Het streven naar een eigen woning of appartement is daarom niet zonder risico’s. Zelfstandig wonen geeft de persoon met autisme maar tevredenheid als er een netwerk is van mensen die regelmatig (maar het liefst aangekondigd!) eens binnenspringen, met wie de persoon met autisme naar de bioscoop kan en die al eens een handje komen toesteken in het huishouden.


  
    Karel woont samen met zijn medestudent Joeri, een begaafde jongen met autisme. Er werd door de ouders en de begeleidingsdienst van de school een klein netwerk opgezet. Twee medestudenten zorgen ervoor dat Joeri niet alleen komt te staan. Op een avond vraagt Karel aan Joeri of hij zin heeft om iets te gaan drinken. Hij antwoordt: ‘Neen, ik heb geen dorst.’ Vijf minuten later komt een tweede huisgenoot hem uitnodigen: of hij geen zin heeft om mee te gaan op café? Joeri wil graag mee.

  


  Eenvoudige suggesties om deel te nemen aan het sociale leven volstaan meestal niet. Het vraagt een echte begeleiding:


  
    ‘Muziek, uitstapjes, dansles. Het moet in het programma zitten en je kan het initiatief niet alleen aan hen overlaten. Dat gaat bijna altijd fout, want ze zien het gewoon niet. Je stelt voor: ‘Word lid van een club!’ Dan zeggen ze: ‘We gaan folders aanvragen.’ Stapels folders liggen er dan van clubs waar ze lid van kunnen worden, maar de volgende stap zetten ze niet uit eigen beweging.’ 13

  


  Voor heel wat mensen met autisme, zelfs begaafde mensen, is zelfstandig wonen niet haalbaar. Zij zijn aangewezen op min of meer beschermde woonvormen met begeleiding. Voor sommigen is het organiseren van de dagelijkse taken zelfs zo moeilijk dat ze dagelijkse begeleiding nodig hebben. Als niemand hen ‘s morgens komt wekken, raken ze niet of niet tijdig op hun werk.


  Op het vlak van wonen zijn de twee grootste problemen voor volwassenen met autisme de zelfredzaamheid en de vrije tijd. Zelfs eenvoudige huishoudelijke taken en probleempjes (poetsen, afwassen, opruimen, eten maken) kunnen ze vaak niet aan, zeker niet diegenen die gewoon onderwijs volgden (daar komt dat niet of nauwelijks of aan bod). De vrije tijd moet voor hen ook georganiseerd worden. Ze kunnen zich te pletter vervelen, maar veel groter is de kans dat ze zich opsluiten in hun specifieke interesse en dat die hun hele leven gaat domineren. Ze zitten uren te surfen op het internet en vergeten te eten of de afwas te doen en de strijk stapelt zich torenhoog op.


  Een gewaardeerde plaats


  Is er wel een gewaardeerde plaats voor mensen met autisme en een normale begaafdheid in onze wereld? Jazeker, maar of ze die kunnen krijgen hangt niet zozeer af van hun handicap maar vooral van de manier waarop de samenleving met hun handicap omgaat.


  Mensen met autisme vragen in de eerste plaats dat we hen ontmoeten zoals ze zijn. We mogen ons niet laten bedriegen door hun brein, hun intelligentie. Verscholen achter hun soms verbluffende intelligentie zitten heel wat tekorten, en vooral frustraties, zorgen en angsten. Hoe intelligent ze ook mogen zijn, begaafde mensen met autisme komen niet ter wereld met de cognitieve bagage om in die wereld te overleven. Achter de compensaties en camouflages zit een unieke persoon die vraagt om hulp, bescherming en begeleiding. Die begeleiding is meer dan alleen werken aan hun autisme. Hoe intensief we ook trainen en onderwijzen, mensen met autisme zullen nooit volledig geëquipeerd raken om zonder hulp en begeleiding mee te draaien met de rest. Autisme is en blijft een ernstige stoornis. Het is een misverstand te denken dat integratie van mensen met autisme vooral het gevolg is van intensieve en gepaste trainings- en onderwijsprogramma’s.


  Het is trouwens niet fair van ons. We vragen dan alle inspanningen van de mensen met autisme: zij moeten zich leren aanpassen aan onze wereld. We bereiden hen voor op de wereld, maar de wereld is niet voorbereid op hen. Wij moeten dus ook veranderen. Dat betekent: de omgeving autismevriendelijk maken zodat mensen met autisme zich met evenveel inspanningen als de niet-autisten kunnen ontplooien.


  ♦


  Autisme is dan wel een ernstige stoornis maar dat betekent niet dat mensen met autisme geen talenten hebben en dus niets te bieden hebben. Integendeel. We kijken nog te veel naar autisme vanuit de kant van de tekorten en de beperkingen. Leo Kanner zag al dat mensen met autisme een grotere kans hebben om een gewaardeerde plaats te krijgen in onze samenleving als we gebruikmaken van hun talenten en speciale interesses.14 En ook Hans Asperger zag dat de specifieke talenten van mensen met Aspergersyndroom kunnen leiden tot ‘uitzonderlijke prestaties die anderen nooit zullen bereiken’.15 Een aantal mensen met autisme heeft het dankzij de waardering voor hun talent en de ondersteuning die ze daarbij kregen ver kunnen schoppen: ze werden kunstenaar, programmeur of wetenschapper. Het verhaal van autisme hoeft geen tragedie te zijn, het kan ook een succesverhaal worden.


  Begaafde mensen met autisme wijken af van het normale, van het gewone. Ze zijn anders. De verschillen met het ‘neuro-typische’ moeten we niet alleen leren zien als een beschadigde versie van het zogenaamde ‘normale’, maar ook als een andere versie die het leven kan verrijken. Dat is het feest van de neurodiversiteit.


  Intelligentie, althans zoals die gemeten wordt met de klassieke testen, wordt hoog gewaardeerd in onze maatschappij. Intelligente mensen genieten aanzien. Wie wil niet een beetje Einstein zijn? De problemen van normaal begaafde mensen met autisme leren ons die intelligentie te relativeren. Slim zijn alleen volstaat niet om het in onze wereld te maken. Net zomin als geld brengt intelligentie geluk.


  Normaal begaafde mensen met autisme hebben een voldoende dosis intelligentie, maar hun autisme belemmert hen om dat talent ten volle te benutten. Niet alleen hun autisme vormt een belemmering, ook de omgeving. Die laat zich misleiden vanuit de té sterke waardering van een IQ.


  Want brein bedriegt.


  ♦


  Normaal begaafde mensen met autisme zijn daar zelf het slachtoffer van. Wegens hun intelligentie overschatten we ze makkelijk, en we verwachten daardoor zaken van hen die ze niet aankunnen. We leggen de lat op de hoogte van hun IQ en dat is té hoog voor hen. Wij worden bedrogen door hun intelligentie, zij worden erdoor gestraft. ‘Ik word gestraft voor mijn intelligentie. Mensen worden ongeduldig wanneer ik de dingen niet begrijp waarvan zij denken dat ik ‘slim genoeg’ ben om ze te begrijpen’, zo schrijft Jim Sinclair, een man met autisme.16


  ♦


  Als we normaal begaafde mensen met autisme willen helpen, dan mogen we niet vertrekken van dat ene stukje van hen: hun begaafdheid. We moeten leren hen te ontmoeten zoals ze zijn, met hun talenten en hun tekorten, met hun eigen cultuur.


  Met dit boek heb ik gepoogd de wereld van de normaal begaafde personen met autisme toegankelijk te maken. Maar het blijft slechts lectuur. Het gaat over mensen met autisme. De meest waardevolle informatie is echter te halen uit contacten en gesprekken met mensen met autisme. Ik heb de voorbije 25 jaar meer geleerd van normaal begaafde volwassenen met autisme dan uit alles wat ik ooit over hen las. De cursussen voor normaal begaafde volwassenen met autisme van Autisme Centraal boden mij een unieke kans om met hen samen te leven, te praten en plezier te maken. Maar ik deelde er evenzeer hun verdriet, hun angsten en hun frustraties om het vele onbegrip waar zij in hun omgeving op stuiten. En één enkele keer heb ik ook in hun klappen gedeeld…Dat maakte me er attent op hoe moeilijk wij het voor hen maken.


  Dankzij hen en vanwege hen werd dit boek geschreven.
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  7. We namen deze uitspraak over van een wetenschappelijke publicatie van Loth, Happé, & Gómez (2010), Variety is not the spice of life for people with autism spectrum disorders, waarin de auteurs verslag uitbrengen over een onderzoek naaide moeilijkheden van begaafde mensen met autisme in het onderscheiden van vaste en variabele elementen in alledaagse gebeurtenissen.


  8. Jolliffe e.a. (1992, p·16).


  9. Volden & Johnston (1999); Loth, Happé & Gómez (2010).


  10. Stoppelenburg (1995).


  11. Barron & Barron (1992, p·6).


  Als het leven beangstigend en bedreigend is


  1. White e.a. (2009); MacNeil, Lopes & Minnes (2009).


  2. ‘Autism is anxiety looking for a target.’ Hoewel je deze uitspraak ontelbare keren vindt op het internet, lukte het me niet om een exacte referentie te vinden. Het is waarschijnlijk een uitspraak die Tony Attwood doet in zijn lezingen en presentaties.


  3. Willey (1999): Pretending to be normal.


  4. Gerland (1998).


  5. Attwood (1998).


  6. Bellini (2006).


  7. Filliter e.a. (2012).


  8. Mayes e.a. (2013a).


  9. Attwood (1998).


  10. Dunn Baron (2003).


  11. Lynch (2012).


  12. Greig & Mackay (2013).


  13. Attwood (2004); Scarpa, Wells & Attwood (2012).


  14. Ghaziuddin, Ghaziuddin & Greden (2002).


  15. Mazefsky, Kao & Oswald (2011).


  16. Stewart e.a. (2006).


  17. Niet alleen depressie vergroot het risico. Een andere belangrijke uitlokker – en dat is heel goed te begrijpen – is gepest worden (Mayes e.a., 2013b). En uiteraard speelt andere comorbiditeit ook een rol, bijvoorbeeld een bijkomende psychotische problematiek (Raja, Azzoni & Frustaci, 2011). Net als bij andere problemen (zoals het plegen van misdrijven, zie verder) lijkt niet het autisme op zich de risicofactor, dan wel de combinatie van autisme met andere risicofactoren.


  18. Williams e.a. (2010).


  19. Howlin (1998).


  20. Zie Spek e.a. (2010, 2013).


  21. Annelies Spek (2010) heeft de methode aangepast voor mensen met autisme.


  22. Jolliffe, Lansdown, & Robinson (1992).


  23. Voor meer informatie over stress en coping in autisme, zie: Baron e.a. (2006).


  24. Dunn Baron (2003); Lynch (2012); Greig & Mackay (2013); Attwood (2004); Scarpa, Wells & Attwood (2012).


  25. Zie o.a. Sofronoff e.a. (2005; 2007); Carter (2010).


  26. Zie o.a. Howlin (1997), Ghaziuddin, Tsai & Ghaziuddin (1991) en Tantam (1988). Daarbij is het vermoeden van een verhoogd risico ook nog eens gevoed door de vele opmerkingen van Hans Asperger (in zijn artikel van 1944) over het ‘stoute’, asociale en kwaadaardige gedrag van de kinderen in zijn kliniek.


  27. Newman & Ghaziuddin (2008); Mouridsen (2012).


  Als gewoon toch een buitengewone benadering vraagt


  1. Bij uitbreiding stellen velen ook de vraag wat het beste is voor normaal begaafde kinderen met autisme: het gewoon (regulier) of het buitengewoon (speciaal) onderwijs. Daar valt geen algemeen antwoord op te geven. Elke leerling met autisme heeft wel recht op autismevriendelijk onderwijs, waar dat ook vorm krijgt. In de eerste versie van Brein bedriegt besteedde ik een aantal paragrafen aan wat autismevriendelijk onderwijs is. Dat was uiteraard veel te beknopt en een paar jaar later schreef ik daarom een boek over het thema, dat ondertussen een update kreeg in samenwerking met enkele collega’s met veel ervaring in het ‘auti-onderwijs’: Autisme en normale begaafdheid in het onderwijs (Vermeulen, Mertens & Vanroy, 2010). Omdat alles wat ik in Brein bedriegt over onderwas schreef in dat boek veel uitgebreider aan bod komt, heb ik het stuk over onderwijs in het huidige hoofdstuk weggelaten.


  2. Grandin (1995a): Thinking in pictures.


  3. Uit Van Berckelaer-Onnes (1995a, p·9).


  4. Grandin (1995b).


  5. Deze metaforen ontleenden we aan Reenders & Spyker (1996).


  6. ‘Ein bezeichnender Zug dieser Kinder ist auch ihre Humorlosigkeit.’ (Asperger, 1944, p·127; in de Engelse vertaling van Frith (1991), p·82.


  7. Zie o.a. Wang e.a. (2006) en Glenwright & Agbayewa (2012).


  8. Van Bourgondien & Mesibov (1987). Wie TEACCH associeert met een droge, gestructureerde aanpak, heeft het dus fout.


  9. Van Berckelaer-Onnes (1992).


  10. Lawson (1996).


  11. De Bruin (2004).


  12. Lawson (1996).


  13. Ik heb deze ‘socrautische methode’ uitvoerig beschreven in Ik ben speciaal 2 (Vermeulen, 2005).


  14. Een aantal van deze tips komen van Constance Torisky (1992), moeder van een zoon met autisme.


  15. Deze tip komt van Hans Asperger (1944).


  16. Voor meer informatie, zie de reeks artikelen over ‘goed gevoel’ die ik schreef voor het tijdschrift Autisme Centraal in 2013. De vragenlijst kan je downloaden op de website van Autisme Centraal.


  17. Bellini e.a. (2007) deden een meta-analyse van sociale-vaardigheids­trainingen voor kinderen met autisme en kwamen tot de conclusie dat de effecten zeer minimaal waren.


  18. Madrigal & Winner (20078), Winner (2002, 2011).


  19. McAfee (2006).


  20. Voor meer informatie en voorbeelden, zie Autisme als contextblindheid (Vermeulen, 2009).


  21. Nieuwsgierig? De app heet Idressfor weather.


  22. Uiteraard worden de problemen en oplossingen vooraf besproken en dan pas in de smartphone ingebracht. Voor meer info, zie bijvoorbeeld: http://www.braininhand.co.uk/


  23. Sinclair (1992, p·296).


  24. Vermeulen (2006).


  25. Frith(1996).


  26. Asperger (1944, p·126), in de Engelse vertaling van Frith (1991), p·82.


  27. Ik ben speciaal 2 (Vermeulen, 2005).


  28. Rickhuss (2006).


  29. Cóté(2009).


  30. Oslo Universitetssykehus (2011).


  31. Peeters (1994, p·5).


  32. Deze schitterende vergelijking komt van Twachtman (1995, p·134).


  Als hun toekomst ook van ons afhangt


  1. Follow-upstudies zijn studies die een groep mensen (in dit geval met autisme) over een langere periode volgen en op geregelde tijdstippen kijken hoe die mensen leven en functioneren. Daarnaast zijn er de zogenaamde ‘outcome-studies’. Dat zijn studies naar de ‘uitkomst’ van een bepaalde aandoening of stoornis. Daarvoor onderzoekt men een groep jongeren of volwassenen met de aandoening. Voordeel is dat dit soort onderzoek geen werk is van jaren, nadeel is dat men niet echt zicht krijgt op de evolutie of ontwikkeling van een stoornis of aandoening. De eerste systematische studies naar de uitkomst van autisme waren: Rutter, Greenfeld & Lockyer, 1967; Rutter & Lockyer, 1967; Lockyer & Rutter, 1969; Lotter, 1974.


  2. Voor wie alles in detail wil beltijken: enkele recente overzichts­publicaties van follow-upstudies in autisme zijn Levy & Perry (2011), Howlin & Moss (2012), Volkmar & Wolf (2013), Wright e.a. (2013).


  3. Howlin (1998).


  4. Vermeulen (2007).


  5. In de vakliteratuur benoemt men dat als ‘optimal outcome’. Die wordt nogal eens in verband gebracht met intensieve gedrags­therapeutische vroegbegeleidingsprogramma’s. De vraag is evenwel of alle kinderen en jongeren met een ‘optimal outcome’ wel autisme hadden op het moment dat ze een diagnose kregen…


  6. Smet & van Driel (2009).


  7. Hénault (2006).


  8. Mehzabin & Stokes (2011).


  9. Hellemans e.a. (2007); Hellemans, Vermeulen & Conix (2006).


  10. Baron-Cohen (2006, p·2).


  11. Voor meer info over autisme en relaties, en vooral over hoe je educatie over relaties autismevriendelijk kan aanpakken, zie Vermeulen & Carette (2011).


  12. Attwood (1998).


  13. Van Berckelaer-Onnes (1995b, p·7)


  14. Kanner, Rodriguez & Ashenden (1972).


  15. Asperger (1944, p. 118). (p. 74 in de Engelse vertaling van Frith, 1991).


  16. Sinclair (1992, p·295).
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