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Autisme is een verwarrend begrip. Een van de
symptomen uit de oorspronkelijke beschrijving
van Leo Kanner uit 1943 heeft een stevige positie
ingenomen. Daarmee is een spectrum van stoor-
nissen te benoemen waarvan vaststaat dat zij bij
een ernstige ontwikkelingsstoornis horen; bij deze
stoornis verloopt de ontwikkeling van sociale cog-
nities en gedrag verstoord ten gevolge van een her-
sendisfunctie (Van der Gaag 2003).

Rondom autisme bestaan er grote vooroorde-
len: sommigen denken dat men pas mag spreken
van een autistische stoornis als het betrokken in-

TIJDSCHRIFT VOOR PSYCHIATRIE 46 (2004) 12

dividu zich gedraagt als Dustin Hoffman in de
film Rainman, bij voorkeur nog met zijn uitzon-
derlijke geisoleerde talenten. Anderen denken dat
er aan autisme niets te doen valt en dat ouders en
omgeving zich maar neer moeten leggen bij een
uitzichtloze toekomst.

In hetafgelopen decennium zijn er enorme veran-
deringen opgetreden op het gebied van de classifi-
catie en de afgrenzing (denk hierbij aan het ver-
brede niet-klinische fenotype). Ook zijn er grote
vorderingen gemaakt bij het identificeren van
neurobiologische mechanismen die een oorzake-
lijke rol spelen, waaronder de erfelijke aanleg/
kwetsbaarheid. En tevens is er belangrijke voor-
uitgang geboekt in de behandeling, zeker als het
gaat om de effecten van intensieve vroege inter-
venties.

Ook over de terminologie bestaat er grote ver-
warring: de offici€le term pervasive developmental
disorder (PDD) uit de DSM en de 1CD heeft in Ne-
derland aardig ingang gevonden, vooral bij meer
atypische vormen die als PDD-NOS (not otherwise
specified, niet anderszins omschreven) geclassifi-
ceerd worden.

In de Engelstalige landen heeft er altijd enige
weerstand bestaan tegen ‘pervasive’, omdat die in
het dagelijkse taalgebruik ‘algemeen’ betekent.
Merkwaardig genoeg zijn wij al weer vergeten
hoezeer de vertaling ‘algemene ontwikkelings-
stoornissen’ in Nederland bij de DsM-III weer-
stand opriep: die verdween toen in de navolgende
vertalingen gekozen werd voor het anglicisme
‘pervasief’.

Ook zijn er talloze egodocumenten versche-
nen (de bekendste in Nederland zijn die van Kees
Momma) en verhalen van ouders over hun worste-
lingen met hun zich zo afwijkend ontwikkelende
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kinderen. Voor wie zich, buiten de grote stroom
wetenschappelijke en populaire publicaties om, in
boekvorm op de hoogte wil houden op het gebied
van autisme, zijn in de afgelopen maanden vier
boeken verschenen die ik hier gezamenlijk wil be-
spreken, omdat zij elkaar zo fraai completeren.

THE CURIOUS INCIDENT OF THE DOG IN
THE NIGHT-TIME

Deze roman van Mark Haddon geniet nu al
wereldwijd een even grote populariteit als de film
Rainman destijds. Er zijn dan ook duidelijke over-
eenkomsten. Het gaat om een goed geschreven,
origineel en erg geestig boek. De hoofdpersoon —de
ikpersoon in het boek - Christopher lijdt duidelijk
aan een autistische stoornis van het Asperger-type:
hij is eenzijdig begaafd, en heeft een ijzersterk ge-
voel voor logica. Christopher is motorisch onhan-
dig, maar wiskundig hoogbegaafd, heeft preoccu-
paties (bijvoorbeeld met priemgetallen, die ook de
volgorde van de hoofdstukken bepalen) en kent
vele angsten. Hij is ontwapenend eerlijk en conse-
quent naief. Het boek gaat over een speurtocht
naar aanleiding van de dood van een hond. Aan het
einde van het boek is Christopher veel te weten ge-
komen over de ingewikkelde wijze waarop volwas-
senen (in dit geval zijn ouders) met elkaar omgaan
envele (leuke maar vooral ook angstige) ervaringen
rijker. Net als Rainman bestaat Christopher niet:
hij is opgebouwd uit een aantal vignetten en ver-
enigt een aantal eigenschappen in zich die meestal
niet bij een en dezelfde persoon met het syndroom
van Asperger te vinden zijn. En dit is nou net het
probleem. Jarenlang heeft de buitenwereld scep-
tisch gestaan tegenover kinderen, jongeren en vol-
wassenen met een autistische ontwikkelingsstoor-
nis als bleek dat zij niet over extreme vaardigheden
beschikten zoals Dustin Hoffman, en geen uitzon-
derlijke geheugen- of rekenvaardigheden aan de
daglegden. Nu zal Asperger voor de komende tijd
gekoppeld worden aan Christopher Swinden en
dat doet de vele sociaal en letterlijk onhandige
mensen met Asperger, die niet over zulke uitzon-
derlijke begaafdheden beschikken, géén recht.
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DE DINOMAN EN HET MUZIEKMEIS]JE.
LEVEN MET AUTISTISCHE KINDEREN

In hetechtishethelaas niet allemaal zo spec-
taculair en grappig als bij Mark Haddon en zijn
mensen met een autismespectrumstoornis niet zo
zelfredzaam als Christopher in zijn boek blijkt te
Zijn.

Ginette Wieken heeft via kunstmatige inse-
minatie twee kinderen gekregen die een stoornis
in het autistisch spectrum hebben. Zij heeft haar
lotgevallen en die van haar kinderen in een bui-
tengewoon toegankelijk en openhartig verslag
opgetekend: De Dinoman en het Muziekmeisje. Het is
een boeiend en belangrijk boek, omdat het ver-
schillende aspecten van autisme zo duidelijk naar
voren brengt. Yurre en Lotte zitten op volkomen
verschillende delen van het spectrum: Yurre is ver-
baal, intelligent en explosief; Lotte is non-verbaal,
muzikaal begaafd en verstandelijk gehandicapt.
Demoeizame gang door de hulpverlening en langs
scholen voor speciaal onderwijs is open en con-
fronterend neergezet. Als hulpverleners mogen
wij nimmer de kwetsbaarheid van ouders noch het
gewicht van wat wij soms zo achteloos zeggen on-
derschatten - de uniciteit van elk geval ... ‘Kinde-
ren hebben de boeken niet gelezen’, pleegt de En-
gelse emeritus-hoogleraar kinderpsychiatrie Phil-
lip Graham te zeggen: voor elk kind moet weer een
eigen passend programma ontworpen worden,
gebaseerd op kennis van autisme in het algemeen
enopdeeigenaardigheden van kind, gezin en om-
geving in het bijzonder. Tot slot schrijft Wieken
over de enorme druk die het hebben van één, laat
staan twee gehandicapte kinderen op een partner-
relatie legt. Ook dit hebben Ginette en haar part-
ner Jacqueline aan den lijve ervaren, totaan het uit
elkaar gaan toe. Nergens echter is het een bitter
boek. Ginette Wieken weet ons mee te nemen in
haarliefdevolle fascinatie voor kleine dingen bij de
kinderen, en tussen haar en de kinderen - tot en
met de ontroerende London Hug - die haar steeds
weer de energie en inspiratie gaven om door te
gaan.
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HANDBOEKAUTISMESPECTRUMSTOORNIS-
SEN EN VERSTANDELIJKE BEPERKINGEN.
ONTWIKKELINGSSTOORNIS EN
ONTWIKKELINGSTEKORT

Lotte met haar 1Q van 50 is heel anders. Vijf-
tien jaar geleden voelden ouders van kinderen met
een autismespectrumstoornis met een hoger 1Q_
zich in ouderverenigingen ontheemd, omdat daar
vooral gesproken werd over laagfunctionerende
kinderen. In die tijd waren bijna vijf op de zes kin-
deren met autisme tevens verstandelijk gehandi-
capt. Met de toegenomen kennis en het steeds
meer ontdekken van de lichtere varianten in de
jaren negentig is de stemming omgeslagen. Dirk
Kraijer heeft zijn proefschrift uit de jaren tachtig
omgeschreven tot een handboek voor autis-
mespectrumstoornissen en verstandelijke beper-
king. Dit boek beleeft inmiddels zijn vierde geheel
bijgewerkte uitgave. Alle ontwikkelingen van de
afgelopen jaren zijn zorgvuldig, soms meticuleus
verwerkt. Het is geen leesboek, maar een naslag-
boek. Hetis jammer dat-zoals in vele handboeken
van dit type - de dagelijkse behandeling en bejege-
ning en het opvangen van gedragsmoeilijkheden
er verhoudingsgewijze bekaaid vanaf komen.
Slechts een klein derde van het boek is daaraan ge-
wijd en dan ook nog in een levensperspectief van
jong tot oud. Ook ontbreekt het aan een omvat-
tende visie op de ontwikkelingen in het veld. Kra-
ijer is meer opsommend dan beschouwend.

AUTISM SPECTRUM DISORDERS: A
RESEARCH REVIEW FOR PRACTITIONERS

Voor wie niet in de gelegenheid is om de we-
tenschappelijke vorderingen zo nauwgezet te vol-
gen, kan een en ander verwarrend zijn. Voor deze
lezers - ouders, leerkrachten en anderen die direct
of indirect te maken krijgen met een individu met
een ontwikkelingsstoornis in het autistisch spec-
trum - heeft de American Psychiatric Association
een boek laten schrijven onder redactie van Sally
Ozonoff, Sally Rogers en Robert Hendren. De on-
dertitel ‘Een overzicht van de huidige wetenschappe-
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lijke ontwikkelingen voor de practici’ wordt helemaal
waargemaakt. Het boek bestaat uitdrie delen. Het
eerste deel is een historisch overzicht. Hierin
wordt veel van de verwarring in perspectief ge-
plaatst en dat werkt verhelderend. In het tweede
deel worden de aandelen van de psychiatrie, psy-
chologie, kindergeneeskunde en neurologie aan
het diagnostisch onderzoek besproken. Op grond
van de huidige evidentie worden de grenzen van
wat verstandig is om te doen en wat aan welke in-
dicatie toegevoegd kan worden, besproken.

Het derde deel bestaat uit een aantal hoofd-
stukken waarin behandelprogramma’s, vroege
interventies en medicatie kritisch besproken wor-
den. De auteurs schuwen de dagelijkse realiteit
niet en beschrijven een aantal alternatieve thera-
pieén en theorieén (de relatie met het mazelenvac-
cin bijvoorbeeld wordt op empirische wijze ontze-
nuwd). De redactie heeft hiervoor gekozen omdat
zij meent dat de practici doorgaans slecht geinfor-
meerd zijn over deze alternatieve benaderingen,
die evenwel vaak veel gehoor en gevolg vinden on-
der de ouders waar zij mee werken. Het belang van
een goede afstemming en werkrelatie met de ou-
ders wordtin hetlaatste hoofdstuk beschreven.

Bij het sluiten van het boek realiseert men
zich pas ten volle dat alle auteurs afkomstig zijn
uit het unieke MIND project (Medical Investigation
of Neurodevelopmental Disorders) van de Davis Uni-
versity van Californié. Dit is niet ook weer niet zo
verbazingwekkend als men zich realiseert dat dit
uniek rijke project volledig is voortgekomen uit
een bewonderenswaardige en vruchtbare samen-
werking tussen beroepskrachten en ouders. Wie
daarin zo succesvol zijn, mogen best hun model
als een open en gelijkwaardig samenwerkingsmo-
del tussen ouders en beroepskrachten naar voren
brengen - al is het laatste hoofdstuk minder kri-
tisch dan de voorafgaande.

Zokan de geinteresseerde lezer uit ten minste vier
invalshoeken kiezen om op de hoogte te blijven
van het fascinerende veld van de autismespec-
trumstoornissen. De egodocumenten (ook de
plaatsvervangende), de relazen van ouders, zeker
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als ze zo levendig en inspirerend zijn als die van
Ginette Wieken, de nauwgezette handboeken en
de forumbeschouwingen sluiten elkaar niet uit.
Integendeel: de alerte professional zal uit alle
bronnen putten om zich op een verantwoorde
wijze van zijn klinische taak te kwijten.
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