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Autisme begrijpen 

Peter Vermeulen 

Inleiding 

"Wanneer je één iemand met autisme kent, weL .. dan ken je één iemand met 

autisme." Het is tegenwoordig een van de populaire slagzinnen als het over 

autisme gaat. Autisme, voluit een autismespectrumstoornis (ASS), is niet te 

reduceren tot een universeel geldend lijstje van kenmerken. Niet dat de ken

merken van autisme niet valide zijn, integendeel. Ondanks de recente wijzigin

gen in de classificatiecriteria voor autisme (in DSM-S; APA, 2013) zijn deze in 

de loop der jaren erg gelijklopend en opvallend valide gebleken. De huidige 

typering van autisme wijkt nauwelijks af van de allereerste beschrijvingen 

(Kanner, 1943; Asperger, 1944). Maar om autisme te begrijpen is meer nodig 

dan kennis van de algemene kenmerken of criteria, vermeld in de classificatie

systemen. De term autismespectrumstoornis impliceert dat er een spectrum 

van concrete manifestaties van de stoornis autisme is en dat spectrum kan 

nooit volledig gevat worden in een set van criteria, hoe groot de 'face-validity' 

(de indruk dat iets valide is) van autisme ook mag zijn. Kennis van de autis

mekenmerken is daarom geen synoniem voor het begrijpen van autisme bij 

een volwassene met autisme. Net zo min als kennis van de ingrediënten van 

een gerecht impliceert dat je weet hoe dat gerecht smaakt. Zoals Lorna Wing 

(1997, p. 1763) het al eerder formuleerde: klinische ervaring is een meer 

betrouwbare gids dan de rigide toepassing van een setje regels of criteria. Een 

goed begrip van autisme is evenwel meer dan ervaring, meer dan alleen de 

optelsom van het aantal patiënten met autisme die men gezien en/of behan-
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deld heeft. Autisme goed begrijpen, stoelt naast ervaring ook op een aantal 

inzichten die hierna worden besproken. 

Autisme begrijpen: verder kijken dan het gedrag 

Uta Frith en haar collega's ontwikkelden een raamwerk om autisme, en bij uit

breiding ook andere ontwikkelingsstoornissen, te begrijpen (Frith, Morton & 

Leslie, 1991; Morton & Frith, 1995). Dat model bevat drie verschillende perspec

tieven op autisme: een biologisch, een cognitief en een gedragsmatig perspectief 

(zie figuur 2.1). Op elk van die drie aspecten van autisme is er interactie met 

omgevingsfactoren, zowel biologische omgevingsfactoren als andere. 

Figuur 2.1: Drie perspectieven op autisme 
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(Vrij naar Frith e.a., 1991) 

In de wetenschappelijke verklaring van autisme speelt volgens Frith (2012) het 

cognitieve niveau een sleutelrol: het slaat een brug tussen wat we zien aan 

gedragsfenomenen in autisme (gedefinieerd in de gedragsmatige criteria van de 

classificatiesystemen zoals de DSM-S) en wat we weten over de etiologie en 

(neuro )biologie van autisme. Friths model, en vooral de centrale rol van het 

cognitieve, is evenwel niet alleen van toepassing op het wetenschappelijk begrij

pen van autisme, maar is ook te gebruiken voor het begrijpen van autisme in de 
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dagelijkse klinische praktijk Immers, om een volwassen patiënt met autisme 

goed te ondersteunen en te coachen, volstaat het niet om diens gedrag nauwge

zet in kaart te brengen. Men dient ook te weten waar dat gedrag vandaan komt. 

Begrijpen wat ten grondslag ligt aan het gedrag heeft belangrijke implicaties 

voor de behandeling en ondersteuning. 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 even

eens zijn dat het gebrek aan communicatie voortkomt uit stress of de angst, al 

dan niet terecht, om afgewezen of uitgelachen te worden. In het eerste geval zijn 

een sociale vaardigheidstraining (zie hoofdstuk 17) of een ToM-training (zie 

hoofdstuk 18) geïndiceerd. Deze twee behandelingen zullen evenwel niet veel 

zoden aan de dijk zetten wanneer de volwassene met autisme wel weet hoe te 

communiceren maar niet durft. In dat geval is bijvoorbeeld mindfulness (zie 

hoofdstuk 16) of cognitieve gedragstherapie (zie hoofdstuk 7) een veel betere 

optie. Om autisme te begrijpen volstaat kennis van de gedragskenmerken dus 

allerminst: eenzelfde gedrag kan bij verschillende mensen met autisme voort

komen uit verschillende oorzaken. En zelfs bij een en dezelfde persoon kunnen 

achter een bepaald gedrag in verschillende contexten verschillende beweegrede

nen schuilgaan. Het is daarom een belangrijke kwaliteit van de behandelaar om 

verder te kijken dan het gedrag. In dit kader introduceerden Eric Schop Ier en 

zijn collega's, van divisie TEACCH van de universiteit van North Carolina, een 

metafoor die erg handig is, die van de ijsberg (Schopier, 1994; Mesibov, Shea & 

Schopier, 2005). Hoewel de ijsbergmetafoor oorspronkelijk gebruikt werd om 

met name de gedragsproblemen bij 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 dit 

gedrag veroorzaken en/of in stand houden. 

Autisme begrijpen van binnenuit 

In dat onzichtbare stuk van de ijsberg zijn vooral de cognitieve factoren 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 weten

schappers, neurologen en psychologen, relevante inzichten verworven in de 
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autistische psychologie. Zo is onder meer duidelijk geworden dat veel van de 

sociaal-emotionele problemen die mensen met autisme ervaren, voortkomen 

uit moeilijkheden om zich een beeld te vormen van de mentale toestanden van 

anderen en zichzelf: een zwakke Theory of Mind (Baron-Cohen, Leslie & Frith, 

1985), een verminderd vermogen tot 'empathizing' (Baron-Cohen e.a., 20Q5) en 

'mind-reading'. Het repetitief gedrag, het hardnekkig vasthouden aan routines, 

de weerstand tegen veranderingen en de problemen met planning en organisa

tie van dagelijkse activiteiten kunnen beter begrepen worden in het licht van de 

onderliggende tekorten in executieve functies (Ozonoff, 1995). En moeite met 

het zien van essentie en relevantie en het zich verliezen in futiele details kunnen 

dan weer goed geplaatst worden binnen een zwak vermogen tot centrale cohe
rentie (Frith, 1989). Voor de klinische praktijk van elke dag is het niet de bedoe

ling dat men elk probleem of elk gedrag hardnekkig probeert te linken aan een 

van deze drie cognitieve verklaringsmodellen van autisme. Dat zal vaak niet 

lukken, al was het maar omdat een bepaald gedrag of probleem nooit exclusief 

aan een van de vermelde tekorten kan worden toegeschreven, maar het resultaat 

is van een samenspel van factoren. Toch is het voor een goed begrip van autisme 

van groot belang om in de handelingsgerichte diagnostiek (zie hoofdstuk 5) uit

gebreid aandacht te besteden aan cognitieve vaardigheden zoals Theory of 

Mind (ToM), executieve functies (EF) en centrale coherentie (CC) (zie hoofd

stuk 1). Het vaststellen van tekorten hierin kan richtinggevend zijn voor de 

behandeling, bijvoorbeeld het indiceren van een EF-training (zie hoofdstuk 19). 

Overigens gaat een goed begrip van de autistische psychologie verder dan 

het kennen en toepassen van de drie grote verklaringstheorieën. Autobiogra

fieën en getuigenissen van volwassenen met autisme hebben aan het licht 

gebracht dat sensorische problemen (zowel hyper- als hyposensitiviteit) een 

niet te onderschatten rol spelen in de alledaagse problemen van mensen met 

autisme (zie hoofdstuk 1). Cruciaal in het begrijpen van autisme 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 per

soon met autisme? En daarbij gaat het niet alleen om hogere, bewuste cogni

tieve processen. Meer en meer wordt duidelijk, bijvoorbeeld uit onderzoek van 

'event related potentials' (ERP's, dit 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 (Jeste 

& Nelson, 2009). Veel van deze vroege, onbewuste informatieverwerkingspro

cessen hebben te maken met contextgevoeligheid, waardoor de betekenis die 
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iemand met autisme geeft aan allerlei prikkels vaak a-contextueel is. Deze con
textblindheid (Vermeulen, 2009) heeft zowel implicaties voor het waarnemen 

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, is een gevolg van die contextblindheid en ligt 

vaak ten grondslag aan problemen en misverstanden. Zoals bij die man met 

autisme die zijn psychiater belde om middernacht om een vraag te stellen. De 

psychiater had immers gezegd: "Als je een probleem hebt, mag je me altijd bel

len:' De man met autisme had deze mededeling duidelijk niet in de juiste con

text 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 zoeken ernaar op zijn minst aanbevelenswaardig, 

omdat het belangrijke implicaties heeft voor de behandeling. Een kort voor

beeld: 

Frederik, een jongvolwassene met autisme, eet sinds een paar maanden 

bijna niets meer, behalve af en toe een stukje fruit. Het behandelend team denkt 

aan comorbiditeit, meer bepaald anorexia nervosa. De anorexia nervosabehan

deling die hiervoor opgezet wordt, blijkt evenwel geen effect te hebben. Een 

teamlid heeft op zekere dag een lang gesprek met Frederik en daarin vertelt Fre

derik 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 voedings

waren gaan checken op hun vetgehalte en wilde hij uitsluitend voeding met 

o procent vet eten. Wat Frederik nodig had, was daarom geen klassieke anor

exiabehandeling, 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. Daarnaast stelde het team een lijst op met 

producten die Frederik mocht eten "zonder zich zorgen te hoeven maken". 

Autisme begrijpen: de grenzen 

Over ijsbergen gesproken: bewuste informatieverwerking vormt slechts het 

topje van de ijsberg van wat het menselijk brein doet.1 De meeste informatie

verwerking in het brein verloopt onbewust (Eagleman, 2011). Dit impliceert dat 

een groot deel van de cognitie die ten grondslag ligt aan het gedrag, ook bij 

iemand met autisme, niet bereikbaar is voor het bewustzijn. Er is het vermoe-
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den dat het vooral deze snelle, onbewuste informatieverwerkingsprocessen zijn 

die het autistisch brein kenmerken, niet zozeer de bewuste informatieverwer

kingsprocessen. Dat is recent duidelijk geworden vanuit Theory of Mind

onderzoek, waarin men vaststelde dat begaafde volwassenen met autisme, 

wanneer ze de tijd krijgen om bewust te beredeneren wat iemand anders denkt 

of voelt, het niet zo slecht doen, maar dat de snelle intuïtie voor de mentale toe

standen van anderen veel minder goed lukt. Met andere woorden, expliciete 

sociale cognitie lukt wel (dit is zelfs een vaak gebruikte compensatiestrategie); 

impliciete, onbewuste sociale cognitie lukt niet (Frith, 2012). Mensen met 

autisme verschillen evenmin van mensen zonder autisme inzake bewuste 

gedeelde aandacht, maar ze presteren veel minder goed inzake snelle, onbe

wuste gedeelde aandacht (Sato e.a., 2010). 

Als autisme inderdaad vooral een probleem is van impliciete, onbewuste 

cognitieve processen, dan creëert dit grenzen aan wat we binnen de behandeling 

van autisme kunnen doen. We hebben nauwelijks invloed op die onbewuste, 

snelle informatieverwerkingsprocessen. Wat we wel kunnen doen, is mensen 

met autisme leren compenseren voor de tekorten in de onbewuste informatie

verwerking, maar echt remediëren is bijzonder moeilijk. Het is allang bekend: 

autisme is niet te genezen. Wie autisme goed begrijpt, weet dan ook dat behan

deling - zeker bij volwassenenJ - niet gericht is op het corrigeren van het 

autisme, maar op het aanleren van allerlei compenserende strategieën en het 

behandelen van de klachten. 

Autisme begrijpen: de klachten behandelen, niet de 
symptomen 

Omdat er grenzen zijn aan het behandelen van autisme zelf, kan men zich in de 

behandeling beter richten op de klachten van de volwassene dan op zijn autis

mekenmerken. Zo is het bijna onmogelijk om de hypersensitiviteit voor geluid 

bij iemand met autisme weg te nemen, maar die persoon kan wel aangeleerd 

worden hoe hij minder last kan hebben van die hypersensitiviteit, door bijvoor

beeld het gebruik van een geluiddempende of filterende hoofdtelefoon of oor

doppen. Niet de symptomen van autisme worden dus behandeld, maar wel de 

klachten die daaruit voortvloeien of de collateral damage, zoals stress, depressie 

en angsten (zie hoofdstukken 25 en 26). Doel van de behandeling is niet minder 

autisme, wel minder last van autisme. En dat impliceert dat de behandeling niet 

alleen gericht is op de persoon met autisme, maar eveneens op diens omgeving. 
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Want de klachten, noden en problemen van mensen met autisme hebben even 

veel te maken met die omgeving als met hun autisme. Autisme is zonder twijfel 

een (ontwikkelings )stoornis, maar niet altijd en overal een handicap. Het brein 

kan bijvoorbeeld last hebben met het wegillteren van geluiden waardoor 

iemand oversensitief is, maar in een stille omgeving heeft die persoon daar geen 

last van. Een minder sterk ontwikkeld inlevingsvermogen is geen probleem in 

situaties waar men expliciet communiceert over mentale toestanden. En in een 

werkomgeving waar instructies ondubbelzinnig, concreet en schriftelijk wor

den meegedeeld, heeft iemand met autisme nauwelijks last van zijn beperkin

gen in het begrijpen van communicatie. Wie autisme goed wil begrijpen, streeft 

er maximaal naar om zowel in diagnostiek als in behandeling de omgeving te 

betrekken, al is dit in het geval van volwassenen niet altijd evident of haalbaar. 

Autisme begrijpen: de concrete persoon, niet het abstracte 
autisme 

Omdat behandeling gericht is op de klachten en niet op het autisme zelf, bestaat 

er ook niet zo iets als een standaardautismebehandeling. De klachten, behoef

ten en wensen van mensen met autisme zijn erg persoonlijk. Het levensloop

perspectief van mensen met autisme (zie hoofdstuk 4) is onderling erg 

verschillend en steeds weer uniek. Afhankelijk van de individuele noden en 

wensen van de volwassene met autisme kiest de behandelaar een 'pakket op 

maat', dat beantwoordt aan de noden en ondersteuningswensen van de volwas

sene met autisme. Onderzoek heeft aangetoond dat levenskwaliteit bij volwas

senen met autisme niet zozeer te maken heeft met de ernst van de stoornis, 

noch met de hoeveelheid geboden ondersteuning, maar wel met de 'goodness of 

fit' tussen de gewenste en de geboden ondersteuning (Renty & Roeyers, 2006). 

Afhankelijk van de individuele noden kan de behandelaar kiezen uit tal van 

behandelingen (eclecticisme), maar aangezien elke behandeling communicatie 

en informatieverwerking impliceert, zal om het even welke behandeling autis

mevriendelijk moeten worden gemaakt. Hierbij dient gedacht te worden aan 

aspecten zoals concrete communicatie, voorspelbaarheid en duidelijkheid, 

actief installeren van de transfer van wat aangeleerd wordt. Autisme bepaalt niet 

de soort behandeling, maar wel de wijze waarop de behandeling concreet uitge

voerd wordt. 
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Tot slot 

Autisme is jarenlang betiteld als een pervasieve ontwikkelingsstoornis. En dat is 

het ongetwijfeld ook: autisme heeft een pervasieve invloed op de levenskwaliteit 

van volwassenen met autisme. Een grote meerderheid heeft blijvend behoefte 

aan ondersteuning op het vlak van werken, wonen, relaties en vrijetijdsbeste

ding (Billstedt, Gillberg & Gillberg, 2011; Howlin & Moss, 2012). Toch is autisme 

niet zomaar synoniem voor tekorten en beperkingen. In het ijsbergmodel van 

TEACCH wordt het gebied onder water daarom niet beschreven als 'de stoornis 

autisme', maar 'de cultuur van autisme' (Mesibov e.a., 2005). Het typisch 

autistisch profiel van informatieverwerking vertoont naast duidelijke beperkin

gen ook sterktes. Hierbij kan onder meer gedacht worden aan de capaciteiten in 

analytisch en logisch redeneren, de zin voor precisie, de neiging tot perfectie, de 

voorkeur voor 'systemizing' en een goed oog voor details. Autisme begrijpen is 

daarom meer dan kennis van de stoornissen, tekorten en beperkingen die inhe

rent zijn aan autisme. Wie autisme goed begrijpt, heeft ook oog voor de sterk

tes, voorkeuren en interesses van de persoon met autisme. Deze kunnen ook 

aangesproken en ingezet worden in de behandeling van autisme. Zo kunnen de 

fixaties en obsessies van mensen met autisme aangewend worden, niet alleen 

om bepaalde tekorten te compenseren, maar ook om functionele vaardigheden 

te verwerven en sociale integratie te bevorderen (Vermeulen, 20U). Volwassenen 

met autisme die een succesvol en tevreden leven leiden, mensen zoals Temple 

Grandin, hebben dat succes weten te bereiken niet ondanks hun autisme, maar 

deels dankzij hun autisme. Maar vooral ook dankzij mensen rondom hen die 

autisme goed begrijpen ... 
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1. In het kader van farmacotherapie (zie hoofdstuk 10) is uiteraard ook kennis van de neurobiologische 

aspecten van autisme van belang. 

2. Sigmund Freud gebruikte als eerste de metafoor van de ijsberg om aan te duiden dat een groot deel 

van de menselijke psyche onbewust is. In dit hoofdstuk wordt de term 'onbewust' niet gebruikt in de 

psycho-analytische, maar in neurocognitieve betekenis, met name verwijzend naar de vele hersenac

tiviteit die onder de radar van het bewustzijn plaatsvindt (wat Dijksterhuis (2008) het moderneonbe

wuste noemt) en niet naar de onbewuste drijfveren of driften waar Freud het over had. 

3- Bij (jonge) kinderen bestaat het vermoeden dat, omwille van de plasticiteit van de hersenen, inten

sieve behandeling de hersenactiviteit zou kunnen normaliseren (zie bijvoorbeeld Voos e.a., 2012). 

Evidentie hiervoor is evenwel nog erg prematuur en beperkt. 
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