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Foreword

Voorwoord van Tony Attwood in de Engelse editie van Een vreemde wereld, 2005

Martine Delfos has written a book for the intelligent reader, explaining the strange
world of autism. She reviews each of the theoretical fields of study and then describes
our current landscape of knowledge as though from an observation balloon to provide
a single explanatory model for autism. The project has been remarkably ambitious, but
the author has an encyclopedic knowledge of the academic literature and the various
theoretical models, and extensive personal experience as a clinician. The author also has
notable respect for those who have autism and Asperger’s Syndrome, and she is able to
challenge and change attitudes as well as increase understanding.

The first part of the book explains the nature of autism from a theoretical perspec-
tive while the second part provides a framework for the practical application of our re-
search knowledge. The author also includes quotations and descriptions of individuals
with autism that bring life and reality to the text. The summaries at the end of each
chapter ensure the reader can quickly access the key points, which will be of conside-
rable value to students studying autism. I suspect that academics will now discuss and
test the theoretical model proposed by Martine Delfos, and clinicians will use Part 2
for guidance in the design of remedial programmes. Parents and teachers who want to
explore the strange world of autism at a more intellectual level will appreciate the new
perspective.

Tony Attwood
Auteur van Asperger’s Syndrome: A Guide for Parents and Professionals
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Voorwoord

Twee jaar na de tiende druk was er alweer een elfde druk nodig. De tiende was al zo'’n
mijlpaal. Ik keek toen terug naar de weg die dit boek in tien drukken had afgelegd. On-
gewenst bij degenen die overrompeld waren door een geheel nieuw perspectief; geroerd
en verblijd waren degenen die zichzelf beter begrepen en gerespecteerd voelden, en ge-
holpen voelden zich degenen die opvoedden, begeleidden en behandelden.

In iedere druk verbeter ik dingen, voeg ik onderzoek toe. In de tiende druk ver-
zachtte ik de uitspraken die uit veel onderzoeken kwamen, maar wetenschappelijk niet
of niet meer houdbaar waren, maar die ik uit respect allemaal invoegde vanaf de eerste
druk.

In de afgelopen twee jaar, waarvan in het tweede jaar de pandemie Covid-19 begon,
ben ik, zoals denk ik iedereen, nog meer dan ooit met de vergankelijkheid van de wereld
geconfronteerd, en in het klein met de urgentie duidelijker uit te leggen wat ik bedoel.
De roep van anderen om mijn mening nadrukkelijker te verwoorden, werd steeds gro-
ter. Ik gaf een webinar, alleen maar vanuit mijn perspectief, de s-MAs1P, een webinar
met alleen de kenmerken volgens mijn perspectief, en de reactie was overweldigend. Die
reactie was niet zo vreemd eigenlijk, want in mijn praktische werk als therapeut deed ik
dit al zo lang: Zal ik zeggen hoe ik tegen autisme aankijk, wat ik denk dat de kenmerken
zijn? Dan kun je kijken wat je ervan vindt en of je het herkent of niet. Voor mij een van-
zelfsprekende manier om een therapie te starten met iemand met de diagnose autisme,
omdat er dan, zoals ik dat altijd nastreef in al mijn therapieén, vanzelf een samenwer-
king wordt gevormd.

Ik heb al zo lang ervaren hoe blij de betrokkenen waren en hoe ze zich herkenden,
geen behoefte tot ontkenning hadden, zoals zo vaak wel gebeurt bij het bsm-autisme.
Achteraf is het heel vreemd dat ik de kenmerken nooit opgeschreven had. Toen ik de
elfde druk moest voorbereiden, werd ik geconfronteerd met de noodzaak mijn eigen
werk en denken centraal te stellen in het boek, zonder me af te hoeven zetten (daar
houd ik niet van) tegen anderen. Het moest inhoudelijk niet zo anders, maar wel anders
moesten de structuur en de manier van presenteren. En natuurlijk moesten de kenmer-
ken worden genoemd.

Uiteraard heb ik ook weer nieuw onderzoek toegevoegd en de kenmerken er nu
in beschreven. Het is nog steeds dat omvattende boek dat zoveel mogelijk aspecten en
situaties beschrijft. Hopelijk is het een beter boek geworden, en voelt het nog steeds, zo-
als mensen mij wel verteld hebben, als ‘de gebruiksaanwijzing over zichzelf die ze nooit
eerder hebben gehad’ ...
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Het was dan ook buitengewoon prettig dat Tony Attwood over mij (zie zijn Foreword
hiervoor), naar aanleiding van dit boek zei: ‘(...) the author has an encyclopedic know-
ledge of the academic literature and the various theoretical models! Ik weet niet of ik dit
kan beamen, maar het is zeker mijn streven om zo volledig mogelijk te zijn. Op dit mo-
ment voel ik meer zijn zin: ‘(...) and she is able to challenge and change attitudes as well
as increase understanding.” En hoop ik dat de volgende fase meer zijn laatste zin mag
zijn: ‘I suspect that academics will now discuss and test the theoretical model proposed
by Martine Delfos, and clinicians will use Part 2 for guidance in the design of remedial
programmes. Parents and teachers who want to explore the strange world of autism at a
more intellectual level will appreciate the new perspective.

Twintig jaar later, soms watertrappelend, maar met het hoofd boven water, kan ik be-
amen dat het niet altijd gemakkelijk was. Maar dan is er in 2020 de secretaris-generaal
van het ministerie van vws (Volksgezondheid, Welzijn en Sport) die openlijk kiest voor
mijn werk op het gebied van autisme en vanuit zijn ministerie de verspreiding ervan
stimuleert.

Het stimuleert mij om het nog beter uit te leggen en te onderbouwen.

Het is hetzelfde boek maar anders, en hopelijk beter, verteld.

Dank aan allen die mij gesteund hebben al die jaren.
Dank aan allen die zich geholpen voelden door mijn werk.

Martine Delfos
Utrecht, 2022
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DEEL 1
WAT IS HET?




1 Inleiding

Dit boek gaat over kinderen, maar ook over jongeren en volwassenen met autisme. Veel
van wat beschreven wordt gaat over kinderen, omdat de volwassene uit het kind groeit
en het begrijpen van het kind een noodzakelijk onderwerp is in het begrijpen van de
volwassene Maar ook omdat in de de volwassene jonge leeftijden aanwezig zijn die we
beter begrijpen wanneer we de ontwikkeling vanaf de kindertijd zien.

Is het kind hoogbegaafd of hooggevoelig of heeft het een verstandelijke beperking?
Heeft mijn kind autisme, heeft het een contactstoornis of kampt het vooral met een
gebrek aan sociale vaardigheden? Is het kind egoistisch, toont het tekenen van een ver-
waarlozende opvoeding, of heeft het autistische trekken?

Dit zijn vragen waarmee ouders, docenten en hulpverleners worstelen. Meestal
vergaart een kind vervolgens vele diagnoses, omdat een losse diagnose wel lijkt te klop-
pen, maar niet het hele verhaal vertelt en onvoldoende aangeeft hoe het kind opgevoed,
onderwezen of geholpen moet worden. Deze zoektocht naar een diagnose doet het
kind, de ouders en de omgeving geen goed. De rommeligheid in de diagnose heeft met
verschillende dingen te maken. Het eerste is het omvangrijke van de onbegrijpelijkheid
van het gedrag van het kind; het tweede wordt veroorzaakt door de handboeken. Bij
autisme zeg ik weleens: als je autisme begrijpt, dan begrijp je alles! Waarom ik dat zeg, is
omdat autisme de hele mens omvat en niet een stukje. Als je het verkeerde perspectief
hebt, is het bijna omgekeerd aan wat je allemaal over mensen lijkt te weten. Ik noem
het dan ook een atypische ontwikkeling, omgekeerd aan wat we gewend zijn en wat we
verwachten, maar desalniettemin een ontwikkeling en niet een afwijking.

Er zijn twee handboeken, de psm (Diagnostic Statistical Manual of Mental Disor-
ders) van de American Psychiatric Association en de 1cD (International Classification
of Diseases) van de World Health Organization. De bsm wordt in Nederland het meest
gebruikt. Wanneer het onderhavige boek voor het eerst verschijnt (onder de titel Een
vreemde wereld in 2001) is de DSM aan zijn vierde versie toe (1994) en inmiddels (elfde
versie van dit boek met de titel Een wondere wereld in 2022) is de psM aan zijn vijfde
versie bezig (2013). De psychiatrische problematiek staat er in de vorm van classifica-
ties aangegeven. Deze classificaties zijn de basis voor de diagnoses. Bij autisme betekent
dat in de vierde versie (APA, 1994) een groep classificaties onder de algemene term:
pervasieve ontwikkelingsstoornissen (PDD). Het gaat om: Klassiek autisme, Hoog Func-
tionerend Autisme (HFA), het Syndroom van Asperger, de Desintegratieve stoornis van
de kindertijd (pcc), het Rett-syndroom en PDD-NAO (pervasieve ontwikkelingsstoor-
nis niet-anderszins-omschreven. In de vijfde versie (APA, 2013; Nederlandse vertaling
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2014) zijn de (sub)classificaties verzameld onder één naam: Autismespectrumstoornis-
sen (Ass) en is dat ondergebracht onder: Neurologische ontwikkelingsstoornissen.

Het is een lange weg geweest voor de bsm om uiteindelijk bij het containerbegrip
Ass uit te komen. In de vijfde versie van de bsm (APA, 2014) geven de samenstellers zelf
aan dat niet alleen Ass, maar de hele categorale methode met haar classificaties en de
daaraan vastgekoppelde behandelingen tekortschiet (APA, 2014, Ned. editie DsM, p. 69)
en dat de classificaties overstegen zouden moeten worden. Ze leiden tot veel verwarring
en bieden geen daadwekelijke hulp. Ook heeft het voer gegeven aan vage tussenclas-
sificaties die dan weer vage diagnoses werden als PDD-NAO, wat niet bevorderlijk was
voor de behandeling. Dat kunnen de samenstellers van de Dsm wel zeggen en ze hebben
ook gelijk, maar de wereld is al sinds 1952 met die classificaties vertrouwd geraakt en
het hele zorgstelsel is ervan doordrongen. Hoe moeten we het loslaten? Bovendien staat
dit op pagina 959 van 1226 (Nederlandse editie) beschreven, en dat moet je ook maar
tegenkomen, want de vijfde versie van de bsm staat meer dan duizend bladzijdes nog
steeds bol van classificaties. Op een andere plaats (p. 65) geven de samenstellers aan dat
er een brug geslagen moet worden en dat de classificaties overstegen moeten worden.
Dat gaan we in dit boek proberen en bij autisme maakt de theorie van het Socioschema
met de MAS1P (S-MAS1P: Socioschema-Mental Age Spectrum within 1 Person) dat
mogelijk, omdat het de mens als geheel betreft en niet een deelgebied, en omdat het
menselijke kenmerken betreft en niet een bepaald deel.

De theorie van het Socioschema en de masip (de s-MAas1P) richt zich zuiver op wat
autisme is en laat zien dat wat onder pervasieve ontwikkelingsstoornissen viel en in de
vijfde versie van de bsm onder autismespectrumstoornissen, niet altijd zuiver autisme
is, maar een samenvoeging van allerlei aandoeningen bij elkaar. De onderzoeksgroep
van Leo Kanner die aan de wieg stond van de DsM-interpretatie van autisme, was niet
homogeen. Dat wil zeggen dat het niet alleen maar kinderen met autisme waren, maar
het ging om een grote hoeveelheid verschillende aandoeningen, onder andere erfelijke
aandoeningen en afwijkingen. De andere pionier, Hans Asperger, had een meer homo-
gene onderzoeksgroep; daarin ging het alleen maar om kinderen met autisme. Of een
onderzoeksgroep heterogeen is of homogeen heeft grote gevolgen voor het wetenschap-
pelijk onderzoek. Het heterogene van de onderzoeksgroep van Leo Kanner, dat aan de
basis ligt van het denken over autisme, betekende bijvoorbeeld dat — statistisch — bewe-
zen werd in een onderzoek dat mensen met autisme grotere schedels zouden hebben, en
dat in een ander onderzoek ook — statistisch — bewezen werd dat mensen met autisme
kleinere schedels zouden hebben. Dit lijkt tegenstrijdig, maar bij de heterogene groep
zaten kinderen met genetische hersenafwijkingen, waarbij ook sprake was van grotere
schedels, maar weer andere kinderen in die groep hadden die afwijking niet, maar een
andere, waarbij juist kleinere schedels voorkwamen. Wanneer het over een heterogene
groep gaat, kunnen verschillende en tegengestelde kenmerken bewezen worden door sta-
tistiek; dit is het grote nadelige wetenschappelijke gevolg van de groep heterogeen laten:
Ass. Het ‘bewezen’ kenmerk is dus niet altijd een eigenschap van autisme. Wat de kinde-
ren gemeen hadden was een in zichzelf gekeerd zijn, wat niet per se een indicatie is van

22



1 Inleiding

autisme, maar bijvoorbeeld ook van je ziek voelen. We zullen dat verder uitleggen wan-
neer we het verschil beschrijven tussen autisme en autistisch gedrag (overzicht 7, p. 117)

We hebben het in dit boek over autisme als de atypische ontwikkeling. Voordat we
het daadwerkelijk over autisme kunnen hebben, zullen we de grote diversiteit die onder
autisme is komen te vallen moeten gaan onderscheiden, zodat we weten waarover we
het hebben. Deze insteek heeft veel gevolgen, want niet alleen de hulpverlening, maar
ook het onderzoek lag in het verlengde van de heterogene onderzoeksgroep en is nog
niet gezuiverd. We zullen dit in het boek zo duidelijk mogelijk aangeven, wat in vorige
versies niet zo duidelijk werd gezegd.

Ass is de benaming die vanaf 2013 gebruikt wordt. De s-mas1p-theorie laat echter
zien dat het bij autisme niet om een stoornis of een defect gaat, hoe moeilijk of onbe-
grijpelijk het gedrag ook is waarmee we geconfronteerd worden, maar om een atypische
ontwikkeling.

Onderzoeken ondersteunen de grondslagen van deze theorie inmiddels steeds
vaker. Een voorbeeld is het onderzoek van Fink en collega’s (Fink e.a., 2014), die aan-
toonden dat er geen sprake is van een systematisch defect in emotieherkenning, precisie
of reactietijd bij kinderen met Ass, wanneer het onderzoek was gecontroleerd op de
verbale capaciteit.

We verwaarlozen de inmiddels vergaarde kennis zeker niet, en deze komt in dit
boek ook tot zijn recht. Omdat de meeste onderzoeken nog gebaseerd zijn op de oude
classificaties, komen deze bijvoorbeeld nog voor als we onderzoeken noemen waarbij
(sub)classificaties zijn onderzocht, bijvoorbeeld het Syndroom van Asperger of Klassiek
Autisme. Inmiddels heeft onderzoek aangetoond dat er geen wezenlijke verschillen zijn
tussen de (sub)classificaties. Dit is de reden dat de DsM in zijn vijfde editie, evenals de
1cD, geen onderscheid meer maakt tussen verschillende vormen van autisme en van au-
tismespectrumstoornissen spreekt, wat jammer genoeg dan weer een heterogene groep
is. In de vijfde editie van de bsM wordt gevraagd om een grote variéteit aan bijkomende
factoren te specificeren, waardoor de heterogeniteit weer geheel binnengehaald wordt:
met of zonder een verstandelijke beperking; met of zonder een structureel taalprobleem;
geassocieerd aan een bestaande medische conditie, genetisch of via omgeving verkregen
conditie; geassocieerd aan een neuro-ontwikkelingsstoornis, een gedragsstoornis en met of
zonder verlies van vaardigheden; geassocieerd aan catatoon gedrag. Een confuus geheel
dus; door de bomen is het bos niet meer te zien, het bos zijnde autisme.

We zullen het onderwerp verderop bespreken, wanneer we gaan differentiéren tus-
sen daadwerkelijk autisme en autistisch gedrag in hoofdstuk 4.

Wat is autisme en hoe kan men het kind, de adolescent en de volwassene opvoeden,
onderwijzen, begeleiden of helpen? Het zijn deze vragen die de leidraad vormen voor
dit boek.

De atypische ontwikkeling betekent een op het niveau van de hersenen gelijktijdig
vertraagde en versnelde ontwikkeling van de rijping van het centraal zenuwstelsel. De
vertraging (vooral het sociale gebied) lijkt het kernprobleem te zijn waar mensen tegen
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aanlopen. Wat betreft de versnelling (vooral het cognitieve gebied) wordt die vaak door
de lijdenslast niet manifest; dat wil zeggen dat de intelligentie vaak zelfs niet zichtbaar
is en onterecht als een verstandelijke beperking wordt gediagnosticeerd. We zullen in
dit boek bij intelligentie bij autisme de term ‘manifest’ gebruiken wanneer aangegeven
is dat het om een begaafdheid, hoge intelligentie of meer dan gemiddelde intelligentie
gaat. Dit doen we omdat de intelligentie door de focus op cognitie in feite per definitie
hoog is maar soms gemaskeerd, niet zichtbaar en zelfs benoemd als verstandelijke be-
perking. De aard van de intelligentie bij de atypische ontwikkeling, autisme, is gebaseerd
op de hantering van logica.

Het moeite hebben met het inschatten en begrijpen van sociale interactie is een be-
langrijke factor bij autisme. Een mens met autisme heeft daar moeite mee op een wijze
die niet in overeenstemming is met zijn of haar verstandelijke vermogens op andere
gebieden. Of, anders gezegd, de mate waarin er moeite is met het inschatten van sociale
interactie, is niet in overeenstemming met hetgeen we zouden verwachten op grond van
de intelligentie, hoe beperkt deze ook lijkt te zijn. Wanneer het kind over voldoende in-
tellectuele mogelijkheden lijkt te beschikken of heel intelligent overkomt, valt dit gebrek
aan inzicht in sociale interactie nog sterker op. Bij die kinderen bij wie men veronder-
stelt dat zij een verstandelijke beperking hebben, is het vaak moeilijker om het autisme
te onderkennen, omdat het gebrek aan inschatten van sociale interactie onterecht tot
de diagnose verstandelijke beperking kan leiden. Andere kenmerken, zoals stereotiepe
gedragingen, rituelen of overgevoeligheid voor prikkels, vallen dan eerder op.

De vertraging bestaat met name op het domein van het moeite hebben met (/et
inschatten van) sociale interactie in de dagelijkse omgang; in de lijst van kenmerken vol-
gens de S-MAS1P is dit kenmerk 4: de dagelijkse sociale omgang. Maar de vertraging is ook
mogelijk op lichamelijk gebied, waaronder de rijping van de zintuigen en de stofwisseling.
De versnelling bestaat uit de intelligentie die gedreven wordt door de behoefte iets uit te
denken en te begrijpen, in de lijst kenmerken benoemd als kenmerk 1: leren door begrij-
pen. Naast het inschatten van sociale interactie zijn er nog vele gedragingen die een rol
kunnen spelen bij de atypische ontwikkeling, autisme, en die, tot op heden, door de be-
staande theorieén voorafgaand aan de s-MAs1P niet in één omvattend verklarend model
opgenomen konden worden. De theorie die de leidraad vormt van dit boek beoogt dit
wel te doen, zodat zowel gedrag als het ‘niet begrijpen van grapjes’ duidelijk wordt als
‘zelfbepaaldheid, de ‘behoefte alles hetzelfde te houden en geen veranderingen te kun-
nen verdragen’ of het brede leeftijdsspectrum binnen één persoon, de Mas1p (Mental Age
Spectrum within 1 Person).

Een indrukwekkende beschrijving van de MAs1P is die van Anselm von Feuerbach
over zijn pupil Kaspar Hauser (zie afbeelding 1). Deze 16-jarige adolescent werd ge-
vonden in de straten van Neurenberg in Duitsland in de negentiende eeuw. Hij was
waarschijnlijk jarenlang verborgen geweest, opgegroeid in de kelder van een huis. De
advocaat Anselm von Feuerbach, voogd van Kaspar Hauser, schreef in 1832 een boek
over zijn pupil: Kaspar Hauser. Beispiel eines Verbrechens am Seelenleben des Menschen.
Zijn beschrijving van Kaspar Hauser toont perfect het brede scala aan verschillende
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