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SAMENVATTING

Met deze studie hebben wij geprobeerd de aandacht te vestigen op zowel
de kwalitatieve als de kwantitatieve aard van het probleem autisme en
verwante contactstoornissen bij zwakzinnigen.

Deel I is van algemene aard. In hoofdstuk L.1., de inleiding, tonen wij aan
dat men in Nederland zeer onvoldoende weet heeft van de ernst en de
omvang van het probleem “autisme” binnen de zwakzinnigenzorg.

Wij bespreken vervolgens het doel en de opzet van ons onderzoek. Met
gebruikmaking van het DSM-concept Pervasive Developmental Disorder
willen wij aantonen dat
— de prevalentie van pervasieve ontwikkelingsstoornissen bij zwakzinni-

gen buitengewoon hoog ligt,
- zwakzinnigen met een PDD naar verhouding veel probleemgedrag ver-
tonen,
- zwakzinnigen met een PDD wat hun verdere levensloop betreft, een
slechte prognose hebben.
In hoofdstuk 1.2., bespreken we de ontwikkelingen in het denken over
zwakzinnigheid en autisme in hun onderlinge relatie. Tot op heden ver-
richt differentiaal-diagnostisch en prevalentie-onderzoek wordt belicht.

In deel II richten we ons op de 393 zwakzinnige kinderen met extra diagnos-
tische en/of gedragsproblemen die in de periode 1968-1988 waren opgeno-
men in observatiehuis “Eekwal” te Assen. Van deze kinderen bleken 137,
ofwel 34 9%, te lijden aan een FDD. Vergeleken mer de hirderee sers &

pfarvasieve stoornis vertonen zij (nog) meer contactproblemen, slaapstoor-
nissen en vreemd /ongrijpbaar gedrag. Daarentegen komen het Organic Per-
sonality Syndrome en motorische stoornissen significant minder vaak voor.

Hoewel zwakzinnige kinderen met een PDD in opvoedkundig opzicht een
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duidelijke probleemgroep vormen, willen we bij deze categorie kinderen
niet zomaar van opvoedingstekorten spreken.

De classificatie en diagnostiek van zwakzinnige kinderen wat betreft het
wel of niet lijden aan een PDD, verloopt niet zelden moeizaam. Met name
diepere zwakzinnigheid, Attention-deficit Hyperactivity Disorder, het
OPS, Dementia en (reactief) psychotische beelden kunnen sterk complice-
rend werken. Wij pleiten — zeker in deze gevallen - voor duurdiagnostiek.

In het laatste hoofdstuk, bespreken we de resultaten van een follow-up-
onderzoek bij 132 van onze oud-observatiepupillen. Hun dubbele handi-
cap, zwakzinnigheid én “autisme”, blijkt zwaar te wegen. Deze groep kin-
deren wordt zowel zeer veel vaker als op zeer veel jeugdiger leeftijd
opgenomen in een zwakzinnigeninrichting, blijft meer dan gemiddelde
zorg en deskundigheid vragen, gebruikt meer psychofarmaca. Onze per-
centages “poor/very poor outcome”, respectievelijk 88% bij de dieper en
46% bij de licht zwakzinnigen, komen sterk overeen met die van Lotter
(1974a, 1974b) en die van Gillberg & Steffenburg (1987).

In deel III presenteren wij aanvullend onderzoek. In het eerste hoofdstuk
geven we prevalentiecijfers met betrekking tot pervasieve stoornissen bij
zwakzinnigen. Deze cijfers zijn gebaseerd op een door een valide en
betrouwbaar meetinstrument — de AVZ, Autisme- en Verwante kontakt-
stoornissenschaal voor Zwakzinnigen - ondersteunde diagnose. Wij
komen tot de tentatieve uitspraak dat ca. 40% van de diep en ernstig
zwakzinnigen en ca. 20% van de matig zwakzinnigen aan een PDD lijden.
Dit betekent dat pervasieve ontwikkelingsstoornissen vele malen frequen-
ter voorkomen bij dieper zwakzinnigen dan bij de gemiddeld-normaalbe-
gaafde populatie. Het percentage pervasieve stoornissen bij licht zwakzin-
nigen komt waarschijnlijk zeer veel lager uit dan dat voor de drie andere
zwakzinnigheidsniveaus.

In hoofdstuk IIL.2. kunnen we op basis van een woontype-indeling aan-
tonen dat pervasief gestoorde bewoners van een zwakzinnigeninrichting
een extra kwetsbare groep vormen en relatief veel gedragsproblemen ver-
tonen. Zij behoeven meer dan gemiddelde en tevens specifieke aandacht
en zorg.
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