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Omgaan met emoties voor jongeren tussen de 12 en 18 jaar, 
met een Autisme Spectrum Stoornis.
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Deel 1) De Literatuurstudie
Door:
 

Sandra Dekkers

Inschrijfnummer:
2031238
Voorwoord.

“Eens met autisten gewerkt en je wilt niet meer anders, je sluit ons voor altijd in je hart”

Deze uitspraak komt van een jongen met ASS bij Stichting Perspectief. 

De eerste kennismaking met hem was tijdens een weekenduitje van deze stichting. 

Op de eerste dag heeft hij mij dit gezegd. Ik vond het zo’n mooie uitspraak! Mensen met autisme hebben dan wel moeite met het omgaan met emoties, waardoor het soms zelfs lijkt of zij niets voelen; deze uitspraak geeft een gevoel van genegenheid weer. Weten dat je iemand in je hart kunt sluiten, weten dat je je betrokken kunt voelen bij een ander. 
Ik vond dit een hele mooie uitspraak en ik zal deze niet meer vergeten.

In deze map vindt u mijn literatuurstudie. In de bijgevoegde map vindt u mijn materialen en de verantwoording.

Ik hoop dat u met interesse en plezier mijn verslag en de materialen zult lezen en bekijken.

Met vriendelijke groeten,

Sandra Dekkers 

Inhoudsopgave.
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Inleiding.
Kent u dat gevoel? Dat gevoel waarvan u niet weet wat het precies betekent? 
Mensen met een Autisme Spectrum Stoornis (ASS) hebben dat gevoel regelmatig. Zij voelen iets binnenin zich maar kunnen dat gevoel niet plaatsen of weten niet goed wat zij daarmee aan moeten. Ook kan het zijn dat zij bij een ander een gevoel constateren maar niet weten hoe zij daarop moeten reageren.
Binnen Autismepraktijk Marloes de Rijk, waar ik mijn vierdejaars stage heb gelopen, kom ik kinderen, jongeren en jongvolwassenen tegen die inderdaad moeite hebben met het herkennen van emoties bij zichzelf en bij anderen, het uiten van hun eigen emoties en het reageren op de emoties van een ander. 
Er zijn jongeren die ineens overspoelt worden door een gevoel, bijvoorbeeld boosheid waardoor zij een driftbui krijgen. Daarnaast zijn er ook jongeren die bijvoorbeeld blijven lachen wanneer zij iets eigenlijk niet zo leuk of zelfs erg vervelend vinden. 

Deze voorbeelden lijken heel gewoon, want wie heeft er niet een keer een driftbui? En wie lacht er niet eens mee terwijl hij of zij het eigenlijk niet zo leuk vindt? 

Bij mensen met ASS gebeurt dit echter in extremere mate en daarbij gaat het altijd op die manier, het gebeurt niet af en toe zoals wij bij onszelf herkennen.

Deze problemen die mensen met ASS ervaren, vormen voor een deel ook een blokkade om aan sociale contacten deel te nemen. 
Wanneer u deze kaft ziet vraagt u zich waarschijnlijk een aantal dingen af. Waarom is er voor deze titel gekozen? Waarom wordt het op deze manier geschreven? En wat houden die smileys in? Ik zal hieronder in het kort uitleg geven.

Het hele programma is gericht op emoties, op gevoelens. De jongeren leren gevoelens herkennen, deze uiten en daarop reageren. ‘Gevoelsmatig’ ga je om met gevoelens van jezelf en anderen. 

Daarnaast wordt het programma gericht op jongeren van 12 tot 18 jaar. De oefeningen worden voor hen op ‘maat’ gemaakt, zodat deze beter aansluiten bij hun belevingswereld en leeftijd. De oefeningen worden ook aangepast op het individu, bijvoorbeeld door situaties uit het leven van die jongere te gebruiken. Ook dit is op ‘maat’ werken. En tot slot hebben de jongeren een begeleider, een ‘maatje’ nodig, die hen helpt om te gaan met emoties.

Voeg de verschillende woorden samen en dan krijgt u “Gevoelsmaatig”.
De smileys beelden elk een andere emotie uit. De vier grote smileys beelden de 4 basisemoties uit: blij, bang, boos en bedroefd (de 4 B’s). De kleinere smileys beelden emoties uit die niet altijd zo duidelijk te benoemen zijn: verlegen, verliefd, verrast. De smiley die verward kijkt en waar vandaan alle emoties wegspringen, illustreert hoe verwarrend de verschillende emoties kunnen zijn voor de jongeren met ASS.
Bij het maken van dit afstudeerproject heb ik mij gericht op de jongeren van 12 tot 18 jaar met ASS. Voor hen heb ik een praktijkprogramma met bijbehorende materialen op maat ontwikkelt.
Mijn uiteindelijk afstudeerproject bestaat uit drie delen: 

Deel 1) is de literatuurstudie, waarvoor ik relevante boeken en internetsites met elkaar heb vergeleken en daaruit de belangrijkste theorie heb samengevat en beschreven.

Deel 2) is het praktijkonderzoek, wat bestaat uit twee verschillende onderzoeken: 


Het eerste onderzoek bestaat uit het uitvoeren van de oefeningen en materialen die ik ontwikkelt heb, samen met de jongeren. Hierdoor kon ik de oefeningen en materialen direct evalueren op aansluiting bij de doelgroep en op het behalen van het beoogde effect. Zonodig heb ik aanpassingen gemaakt en de oefening opnieuw uitgeprobeerd.


Het tweede onderzoek bestaat uit het houden van interviews met de ouders van de jongeren die begeleiding krijgen vanuit Autismepraktijk Marloes de Rijk. Hieruit heb ik informatie gekregen over hoe zij hun zoon of dochter zien en hoe hun functioneren is binnen sociale contexten.

Deel 3) is het praktijkprogramma, waarin alle ontwikkelde oefeningen en materialen zijn samengevoegd. Daarnaast wordt daarin informatie gegeven over het ontstaan en het gebruik van de oefeningen en materialen.

De vraag die centraal staat binnen de verschillende onderzoeksdelen is: “Op welke manier kan het omgaan met emoties van zichzelf en van anderen, bij jongeren met een normale begaafdheid tussen de 12 en 18 jaar met een stoornis in het Autisme Spectrum (ASS), gestimuleerd worden?”
Vanuit deze onderzoeksvraag zijn een aantal deelvragen geformuleerd:

1) Wat is de doelgroep?
2) Wat houdt Autisme Spectrum Stoornis (ASS) in?
3) Wat is er aan theorie bekend omtrent emoties, in combinatie met ASS?
4) Wat zijn communicatieve vaardigheden?
a. Wat is verbale communicatie?
b. Wat is non-verbale communicatie?
5) Wat is de relatie tussen de omgang met emoties en communicatieve vaardigheden?
6) Wat bestaat er al aan methodieken/materialen?

7) Op welke manier wordt er binnen Autismepraktijk Marloes de Rijk ingegaan op de omgang met emoties?

8) Wat zijn de moeilijkheden voor de jongeren in de omgang met emoties van zichzelf?

9) Wat zijn de moeilijkheden voor de jongeren in de omgang met emoties van anderen?
Deelvraag 1 tot en met 6 worden uitgewerkt in dit deel, deel 1) de literatuurstudie. De verschillende deelvragen zijn verdeelt over een aantal hoofdstukken. Deze hoofdstukindeling ziet er als volgt uit:

In hoofdstuk 1: “Definities uitgewerkt”, worden de begrippen uit de onderzoeksvraag kort uitgewerkt, zodat ieder die dit verslag leest, weet wat er met deze begrippen bedoelt wordt.

In hoofdstuk 2: “De doelgroepbeschrijving”, wordt de doelgroep die onderzocht is uitgewerkt. Dit houdt verband met deelvraag 1): Wat is de doelgroep?

In hoofdstuk 3: “Theorie over Autisme Spectrum Stoornis; Een algemeen beeld”, wordt deelvraag 2) behandelt: Wat houdt Autisme Spectrum Stoornis (ASS) in? 

Bij de uitwerking hiervan komen twee belangrijke probleemgebieden naar voren waar dit onderzoek op gericht is: emoties en communicatie. Deze twee onderdelen worden elk in een apart hoofdstuk uitgewerkt:

In hoofdstuk 4: “Theorie over Autisme Spectrum Stoornis; Gericht op emoties”, wordt ingegaan op deelvraag 3): Wat is er aan theorie bekend omtrent emoties, in combinatie met ASS?
En in hoofdstuk 5: “Theorie over Autisme Spectrum Stoornis; Gericht op communicatie”, wordt ingegaan op deelvraag 4): Wat zijn communicatieve vaardigheden? Hierbij wordt ingegaan op het onderscheid tussen en de moeilijkheden met verbale en non-verbale communicatie. 

Aan het eind van dit hoofdstuk wordt ingegaan op deelvraag 5): Wat is de relatie tussen de omgang met emoties en communicatieve vaardigheden?
Tot slot worden een aantal bestaande methodieken uitgewerkt in hoofdstuk 6: “Bestaande methodieken”. Dit hoofdstuk is gericht op deelvraag 6): Wat bestaat er al aan methodieken/materialen?
Deelvragen 7 tot en met 9 worden uitgewerkt in deel 2): het praktijkonderzoek.
De literatuurstudie, het praktijkonderzoek en het praktijkprogramma zijn bestemd voor zowel professionals als vrijwilligers of ouders die graag meer te weten willen komen over de Autisme Spectrum Stoornis (ASS) in combinatie met de omgang met emoties.

Doordat dit onderzoek voor meerdere doelgroepen toegankelijk moet zijn, is alle informatie uitgebreid en zo formeel mogelijk beschreven.

Deel 1:
De 
literatuurstudie
1. Definities uitgewerkt.

Zoals in de inleiding beschreven staat, is de probleemstelling van dit onderzoeksverslag als volgt: “Op welke manier kan het omgaan met emoties van zichzelf en van anderen, bij jongeren met een normale begaafdheid tussen de 12 en 18 jaar met een stoornis in het Autisme Spectrum (ASS), gestimuleerd worden?”

In deze probleemstelling staan een aantal begrippen die eerst uitgewerkt worden zodat duidelijk wordt vanuit welk perspectief er naar de probleemstelling gekeken wordt. De uitwerking van deze begrippen blijft nu kort en bondig, in latere hoofdstukken wordt daar dieper op ingegaan.
1.1. Autisme Spectrum Stoornis (ASS)
Een “ontwikkelingsstoornis in de hersenen, zich bij personen uitend in een moeilijk contact maken met de omgeving” is de beschrijving die het Van Dale woordenboek geeft wanneer men het begrip autisme opzoekt. 

Deze definitie klopt aardig. Bij mensen met ASS werken één of meerdere delen van de hersenen (dit is niet precies bekend) niet optimaal. Door deze stoornis ontstaan er beperkingen op drie gebieden, die bij alle mensen in meer of mindere mate waar te nemen zijn: (P. Vermeulen, 2002)
· Problemen met de sociale omgang
· Problemen met de communicatie
· Problemen met de verbeelding
Deze drie gebieden worden verder uitgewerkt in hoofdstuk 3.1: ASS, een algemeen beeld.
Buiten de problemen op deze drie gebieden heeft iedere persoon nog specifieke problemen die samenhangen met ASS. Ook kan er sprake zijn van meerdere stoornissen of delen van stoornissen, bijvoorbeeld Autisme en ADHD is een veel voorkomende combinatie.
Erfelijke factoren spelen een grote rol bij ASS. Vaak zijn er familieleden die, als de diagnose bij een kind gesteld wordt, kenmerken van ASS in meer of mindere mate bij zichzelf herkennen. ASS komt vaker voor bij jongens dan bij meisjes. 
Mensen met ASS hebben veel behoefte aan structuur, aan duidelijkheid. Zij vinden het prettig wanneer zij van tevoren weten wat er gaat gebeuren. Onverwachte situaties zijn moeilijk te bevatten, het is voor deze mensen extra lastig om zich meteen aan te passen aan de nieuwe omstandigheden. Hierbij komen de problemen in bovengenoemde drie gebieden kijken. (Autismepraktijk Marloes de Rijk)
1.2. Normale begaafdheid
ASS kan voorkomen bij alle mensen, normaal, hoog of zwak begaafd. Maar wat betekenen deze gradaties in begaafdheid precies?
Op http://www.hoogbegaafdvlaanderen.be staat onderstaande grafiek, die duidelijk weergeeft welke gradaties er zijn. 
Eén opmerking moet hierbij gemaakt worden: tegenwoordig spreekt men niet meer van ‘geestelijk gehandicapt’ maar van ‘verstandelijk beperkt’. Deze term wordt in deze literatuurstudie dan ook gebruikt.


Te zien is dat het grootste deel van de mensen qua intelligentieniveau zit tussen de 85 en 115. Dit gedeelte wordt normaal begaafd genoemd.

Is het IQ lager dan 85, dan is deze persoon zwak begaafd of verstandelijk beperkt. 
Is het IQ hoger dan 115, dan is deze persoon meer tot hoog begaafd.
Dit onderzoeksverslag en de bijbehorende materialen en verantwoording richten zich op jongeren met ASS met een normale begaafdheid. Deze jongeren gaan in principe naar een gewone middelbare school of een middelbare school die gericht is op jongeren met een ontwikkelingsstoornis. Deze jongeren kunnen, gezien hun intelligentie, een diploma halen van VMBO t/m VWO niveau.
1.3. Emoties
Bij het beschrijven van de definitie van ASS is naar voren gekomen dat er problemen ontstaan op drie gebieden. Het gebied van de sociale omgang hangt veel samen met contact en de daarbij behorende gevoelens, emoties. 

Mensen met ASS hebben net al iedereen gevoelens. Ze ervaren pijn, geluk, verdriet, boosheid etc. Zij ervaren deze gevoelens en uiten deze ook. Echter, deze mensen hebben vaak (meer) moeite met het herkennen en benoemen van deze emoties dan andere mensen. Dit geldt voor emoties die zij bij anderen waarnemen, maar ook voor emoties die zij zelf ervaren. (P. Vermeulen, 2000)
Maar wat zijn emoties eigenlijk? Dit begrip opgezocht in het Van Dale woordenboek, geeft de volgende beschrijving: “hevig gevoel: aandoening, affect, gemoedsaandoening, gemoedsbeweging”
Deze beschrijving dekt voor dit onderzoeksverslag niet de hele lading. Emoties zijn gevoelens die opgeroepen worden door een situatie waarin een persoon zich bevindt. “Emoties zijn kortdurende gevoelens met een duidelijk object”. (http://www.swov.nl) Emoties kunnen ook opgeroepen worden door de herinnering aan een situatie. 
Emoties zijn er in verschillende gradaties. Er zijn 4 basisemoties: blij, bang, boos en bedroefd. Daar omheen zijn er nog vele andere emoties, bijvoorbeeld verlegen, verliefd, trots, ongerust, kwaad, teleurgesteld etc. Deze emoties zijn benamingen voor de gradaties waarin de 4 basisemoties opgedeeld kunnen worden. Niet iedere situatie roept eenzelfde sterkte van emotie op. Men wordt niet in iedere situatie even blij of even boos, dat verschilt steeds.
Doordat de emoties steeds verschillend zijn, worden ze ook op verschillende manieren geuit. Voor mensen met ASS, die moeite hebben met het herkennen van emoties bij zichzelf en bij anderen, is het extra moeilijk om ook al deze gradaties te herkennen en te benoemen. Hierdoor kunnen zij soms, volgens de omgevingsnormen, ongepast reageren. Door deze mensen te begeleiden in de omgang met emoties, kunnen zij zich beter opstellen in de verschillende situaties.

Verdere informatie over emoties wordt uitgewerkt in hoofdstuk 3.3: ASS en emoties.
1.4. Communicatieve vaardigheden

Bij de uitleg van ASS komt naar voren dat mensen met deze stoornis problemen hebben op communicatief gebied. Bij communicatie gaat het om contact met anderen, uitwisselen van informatie (www.vandale.nl) en dus ook om het begrijpen van en het reageren op emoties van anderen. 
Wanneer er gesproken wordt over communicatie zijn twee gebieden erg belangrijk:

· het verbale gebied van communicatie, 
· en het non-verbale gebied van communicatie.

Deze twee begrippen worden hieronder verder uitgewerkt. 

Zoals hierboven vermeld staat is communicatie uitwisseling van informatie. Dit gebeurt tussen twee of meerdere personen. Communicatie kan op verschillende manieren plaatsvinden: door middel van een gesprek, een brief of email, maar ook door middel van vechten of zoenen etc. (http://www.geocities.com)
Bij het uitwisselen van informatie is het belangrijk dat men elkaar begrijpt. Men moet begrijpen wat er gezegd of gedaan wordt, maar ook hoe de houding of de gezichtsuitdrukking van iemand is en wat die betekent voor hetgeen er gezegd of gedaan wordt.
Communicatie is een proces dat altijd bestaat uit:

Zender
boodschap

ontvanger

De zender zegt iets of stuurt een bericht, hetgeen gezegd of verstuurd is, is de boodschap, degene aan wie de boodschap gericht is, is de ontvanger.
Wanneer de ontvanger antwoord geeft op de gekregen boodschap, draaien de rollen om en wordt hij de zender en de zender wordt ontvanger.
Men gaat er doorgaans vanuit dat een informatie-uitwisseling goed verloopt. Het kan echter voorkomen dat dit niet goed gebeurd.

De boodschap wordt verstuurd via een kanaal. Een kanaal kan van alles zijn: brief, telefoon, radio, tv. Wanneer er iets niet goed gaat binnen dit kanaal, spreekt men van ruis. 

Zender
boodschap via een kanaal

ontvanger

Ruis
(http://www.geocities.com)

Bij mensen met ASS ontstaat er ook een soort ruis in de communicatie. Bij hen zit echter de ruis in hun stoornis. Zij begrijpen de lichaamstaal van de zender niet goed, of zij begrijpen niet goed wat er bedoeld wordt (dit gebeurt bijvoorbeeld wanneer de zender een uitdrukking gebruikt). Hierdoor kunnen zij de boodschap niet juist ontvangen.
Natuurlijk kan er ook ruis ontstaan bij de zender. Dit kan bijvoorbeeld doordat deze een spraakgebrek heeft (bijvoorbeeld stotteren), waardoor hij niet goed uit zijn woorden komt en de informatie onduidelijk wordt voor de ontvanger.
Ook bij mensen met ASS kan de ruis bij de zender zitten, doordat zij een boodschap op een bepaalde manier zeggen en daarbij een houding aannemen, die door de ontvanger anders wordt geïnterpreteerd. 

1.4.1. Verbale en non-verbale communicatie
Communicatie bestaat uit twee componenten: verbaal en non-verbaal. 

Wanneer communicatie verbaal plaatsvindt, betekent dit dat de informatie mondeling wordt doorgegeven, met woorden. Dit kan bijvoorbeeld middels een gesprek, aan de telefoon of via de webcam. Verbale communicatie betekent dus mondeling communiceren.
Echter, zoals eerder vermeld is, is er een tweede component dat een rol speelt bij communicatie. Deze tweede component is het non-verbale gedrag dat mensen vertonen, de lichaamstaal van een persoon. Hieronder wordt verstaan:
· Stemgebruik
· Lichaamshouding
· Oogcontact
· Gezichtsuitdrukkingen
· Handgebaren
Van deze onderdelen van non-verbale communicatie zijn mensen zich niet altijd bewust. Zo kan het gebeuren dat een grap helemaal niet overkomt als een grap, omdat de verteller er zijn wenkbrauwen bij fronst, zijn stem wat streng klinkt en hij ‘stevig’ staat. Iets wat dan als een grappige opmerking bedoeld was, kan overkomen als een gemene opmerking, of als een terechtwijzing. 

Bij communicatie zijn dus twee dingen belangrijk: let op wat je zegt en vooral op hoe je het zegt! Zorg ervoor dat deze twee componenten in evenwicht zijn, zodat er geen onbegrip, ofwel miscommunicatie, ontstaat. 

2. De doelgroepbeschrijving.

De doelgroep waarop dit onderzoeksverslag zich richt is:

Jongeren met een normale begaafdheid, tussen de 12 en 18 jaar oud, met een Autisme Spectrum Stoornis (ASS). Bij deze jongeren is niet meteen te zien of te merken dat zij ASS hebben.

Autismepraktijk Marloes de Rijk richt zich op kinderen, jongeren en jongvolwassenen die een stoornis hebben in het autisme spectrum, zoals PDD-NOS, Klassiek autisme, Syndroom van Asperger. Er kan echter ook sprake zijn van comorbiditeit, ASS in combinatie met een andere stoornis, zoals AD(H)D of MCDD.

Binnen Autismepraktijk Marloes de Rijk krijgen jongeren psycho-educatie, waarbij zij leren wat autisme is en wat dat voor hen betekend. Daarnaast worden zij, en vaak ook hun ouders, begeleidt in de omgang met hun autisme. 

Voor kinderen/jongeren tot 12 jaar zijn er verschillende methodieken op de markt. Voor jongeren boven deze leeftijd zijn er minder materialen te verkrijgen. Vanuit deze wetenschap is gekozen voor de ondergrens van 12 jaar. De bovengrens van 18 jaar is gekozen vanuit het feit dat op die leeftijd het einde van de puberteit in zicht komt. Het is een overgangsgebied naar de jongvolwassenheid en daardoor een goede leeftijd om als bovengrens aan te geven.
Belangrijk om te benoemen is dat er voornamelijk gericht wordt op jongeren met ASS met een normale begaafdheid. Hiervoor zijn twee redenen: De eerste reden is dat met deze jongeren het meest wordt gewerkt binnen Autismepraktijk Marloes de Rijk. De tweede reden is dat er voor jongeren met een verstandelijke beperking veel meer materialen op de markt zijn, vooral ook doordat zij op een kinderlijker, speelser niveau benadert kunnen worden. Voor jongeren met een normale begaafdheid is het bestaande materiaal vaak te speels en te kinderlijk, wat het niet aantrekkelijk maakt voor hen. 
Het mag duidelijk zijn dat deze jongeren allen een stoornis hebben in het autisme spectrum. Deze stoornissen zijn nooit bij iedereen hetzelfde. Er zijn algemeen overeenkomende kenmerken, maar daarnaast vele specifieke, waardoor iedere jongere met ASS op een eigen, individuele manier benadert en begeleidt moet worden.
Belangrijk om hierbij op te merken is dat bij deze jongeren niet meteen te merken is dat zij ASS hebben. Het is niet te zien aan hun uiterlijk, pas wanneer men met hen in gesprek gaat valt op dat zij op een andere manier kunnen reageren. Hierdoor ontstaan vaak misverstanden, mensen krijgen te hoge verwachtingen van de jongeren. Deze jongeren kunnen hierdoor worden afgeschilderd als lui, onverschillig, niet genoeg hun best doen, etc. Het tegendeel is echter waar, deze jongeren doen erg hun best om zich aan te passen aan de omgeving, om te voldoen aan de hoge verwachtingen van de mensen om hen heen. Helaas kunnen zij hier nooit helemaal aan voldoen, waardoor zij regelmatig een gevoel van falen ervaren. Het is belangrijk deze jongeren hier tegen te wapenen. (Autismepraktijk Marloes de Rijk)
3. Theorie over Autisme Spectrum Stoornis; Een algemeen beeld.
In het eerste hoofdstuk is de definitie van ASS kort uitgewerkt. In dit hoofdstuk wordt daar dieper op ingegaan.
In dit hoofdstuk wordt een algemeen beeld van ASS weergegeven. Eerst wordt ingegaan op het ontstaan van ASS. Daarna wordt uitgewerkt wat ASS is en welke verschillende vormen van ASS er zijn. Tot slot worden een aantal belangrijke theorieën omtrent ASS behandeld.
3.1. Hoe ontstaat ASS?

Zoals in hoofdstuk 1 ook staat vermeld is ASS een stoornis in de hersenen. Maar hoe ontstaat ASS nu eigenlijk? Liggen de factoren in de aanleg en de erfelijkheid, in de omgeving, of juist in beide? In dit stuk wil ik daar dieper op ingaan. Hiervoor gebruik ik het boek “Een vreemde wereld” van Martine F. Delfos, 2003.
Wanneer een kind geboren is, bezit het bepaalde eigenschappen. Deze heeft het meegekregen van de ouders. Deze eigenschappen bepalen voor een deel het gedrag dat het kind laat zien. Door de omgeving worden deze eigenschappen beïnvloed. Er worden mogelijkheden of juist beperkingen geboden waarnaar het kind en zijn gedrag gevormd worden.
Om dit duidelijk te maken beschrijft Martine F. Delfos een stuk van de theorie van Vygotsky: “Vygotsky geeft aan dat een kind datgene zal ontwikkelen waar het aan toe is. Hij gaat er vanuit dat kinderen mogelijkheden hebben, die op een gegeven moment onder bepaalde omstandigheden tot ontwikkeling komen. Deze mogelijkheden bevinden zich in de zone van de naaste ontwikkeling. Het kind kan deze mogelijkheden nog niet zelfstandig uitvoeren. Wanneer deze mogelijkheid omgezet wordt in een vaardigheid die het kind wel zelfstandig kan uitvoeren, bevindt de vaardigheid zich in de zone van de actuele ontwikkeling”. (F. Janssen-Vos, 2001)
Dit wordt kort geïllustreerd met een voorbeeld: Een kind heeft vanaf de geboorte de mogelijkheid om te kunnen zitten. Hier is het lichaam voor gemaakt. Het kind kan echter nog niet zelfstandig gaan zitten en bevindt zich hiermee in de zone van de naaste ontwikkeling. Wanneer het kind leert dat het kan gaan zitten, wordt de mogelijkheid omgezet in een vaardigheid en bevindt het zich in de zone van de actuele ontwikkeling. 

Vaak gebeurt deze overgang van mogelijkheid naar vaardigheid door middel van spel, samen doen of doordat een ander een voorbeeld geeft. Het doen-alsof-spel is een van de belangrijkste vormen van spel. Echter een kind met een autistische stoornis kan maar moeilijk, of helemaal niet, komen tot fantasiespel. Hun mogelijkheden tot sociale interactie zijn beperkt, waardoor zij meer aangeboden moeten krijgen dan andere kinderen.
Wanneer een kind in de aanleg, bij de geboorte, eigenschappen heeft meegekregen wil dat niet zeggen dat deze tot uiting komen of dat deze direct zichtbaar zijn. Het moeilijke van ASS is dat het een stoornis in de hersenen is, waarvan in het uiterlijk van het kind niets te zien is. Pas in het gedrag van het kind komt naar voren dat er iets anders is. Doordat het kind steeds in nieuwe situaties terecht komt, en daarmee de ouders ook, is het niet altijd duidelijk dat er afwijkend gedrag wordt vertoond. 
Naast aanleg en omgeving is er nog een derde factor, namelijk het rijpen van het centrale zenuwstelsel. Deze ontwikkeling is erg belangrijk voor mensen. Wanneer iemand een stoornis heeft hebben we te maken met een vertraagde, afwijkende of beperkte werking van het centrale zenuwstelsel. De hersenen lateraliseren, dat wil zeggen dat er steeds nieuwe specifieke functies ontwikkelt worden. (E. D. Capaldi e.a., 2004) 
In de rechter hersenhelft liggen functies die betrekking hebben op ruimtelijk inzicht en abstract denken. In de linker hersenhelft liggen functies met betrekking op taalgerichtheid. De rechter hersenhelft zal zich bij jongens vaak sterker ontwikkelen dan de linker hersenhelft, bij meisjes zijn de twee hersenhelften nagenoeg gelijk. Bij meisjes is het vaak zo dat het taalcentra gelokaliseerd is in beide hersenhelften.
Bij de rijping van het centrale zenuwstelsel worden verbindingen gemaakt tussen de verschillende hersenhelften en –gebieden. Hoe ouder een persoon wordt hoe sterker en beter ontwikkelt deze verbindingen zijn. Hierdoor kan informatie veilig van en naar de hersenen doorgegeven worden. 

Bij kinderen met een autistische stoornis wijken de hersenstructuren af van het gemiddelde. Hierdoor ontstaan onder andere de problemen rondom het begrijpen en het kunnen deelnemen aan sociale interacties. Bij kinderen met een autistische stoornis is de linkerhersenhelft minder ontwikkelt. Van hieruit bekeken is het goed te begrijpen dat deze kinderen moeite hebben met sociale interacties. Hun taalgerichtheid, hun vaardigheden om verbale en non-verbale informatie te begrijpen en te verwerken is minder ontwikkelt. 

Voor de rijping van het centrale zenuwstelsel wordt vermoed dat slapen erg belangrijk is. Vooral het gedeelte van de slaap waarin veel gedroomd wordt, de REM-slaap (Rapid Eye Movement). Jonge kinderen slapen nog veel en maken daardoor ook veel droomslaap door. Het is daarom ook niet verwonderlijk dat tijdens de slaap de meeste rijpingsstoornissen voorkomen. (F. C. Verhulst, 2006) 

Rijpingsstoornissen noemt men ook wel parasomnia’s: slaapwandelen, bedplassen, praten in de slaap, tandenknarsen, stereotiepe bewegingen (wiegen, bonken), nachtelijke paniek (pavor nocturnus). Kinderen met een moeizame rijping vertonen vaak dit soort slaapproblemen. Zo ook bij kinderen met een ASS. Daarnaast hebben zij moeite met slapen (inslapen en doorslapen) of zij hebben juist behoefte aan bovenmatig slapen. Dit laatste komt vooral voor bij kinderen met ASS en een verstandelijke beperking. 
Deze kinderen vertonen meer discontinuïteit in hun slaap en meer afwijkend slaapgedrag dan andere kinderen. 

Wanneer kinderen problemen ondervinden in hun ontwikkeling zijn er een aantal basissignalen die daarop kunnen wijzen: angst, agressie, hyperactiviteit en psychosomatische klachten. Deze laatst categorie zijn lichamelijke klachten als buikpijn, hoofdpijn, spierpijn, ten gevolge van spanning en stress die het kind ervaart (F. C. Verhulst, 2006)
Martine F. Delfos geeft in haar boek aan dat er twee rode draden zijn die mogelijk aangeven dat er sprake is van problematiek die door aanleg of rijping gestuurd wordt. Bij kinderen met een autistische stoornis zijn deze twee kenmerken in extreme vorm waar te nemen:
· Weerstand tegen veranderingen

· Empathisch vermogen

Weerstand tegen verandering houdt niet in dat deze kinderen geen nieuwe dingen ondernemen. Het gaat er hierbij om dat een activiteit onderbroken wordt door een ander, die dan iets nieuws van het kind vraagt. Wanneer een andere activiteit vanuit zichzelf ontstaat is er geen probleem. Maar is een kind met ASS met blokken aan het spelen en de ouder wil dat het meegaat boodschappen doen, dan wordt de activiteit onverwacht verstoord en dat geeft weerstand.

Om met deze omschakeling om te kunnen gaan moeten de prikkels en de informatie die het kind krijgt snel verwerkt worden. Doordat de hersenen van deze kinderen afwijkend ontwikkelt zijn is er minder ‘schakelmogelijkheid’. 
Een eerste signaal van weerstand tegen verandering kan worden afgelezen in een niet-vloeiende motoriek. De twee hersenhelften zijn niet even sterk ontwikkelt waardoor de motoriek niet gelijk wordt aangestuurd. De rechter hersenhelft stuurt de linkse motoriek aan en de linker hersenhelft stuurt de rechtse motoriek aan. Zijn deze niet gelijk dan ontstaat er onder andere een probleem in de links-rechts-coördinatie, bijvoorbeeld het dichtknopen van hun jas of het strikken van hun veters. 
Dit signaal van een niet-vloeiende motoriek zien we terug bij kinderen met ASS. De motoriek is wat houterig, ze fladderen soms met hun handen, hebben soms een moeilijke loop. Door deze niet-vloeiende motoriek kunnen zij problemen hebben met steppen, fietsen, schaatsen etc. 
Het empathisch vermogen is bij kinderen en volwassenen met ASS erg beperkt. (P. Vermeulen, 2002 en P. Vermeulen, 2000) Zij kunnen zich daardoor moeilijk of niet in een ander verplaatsen. In de vroege levensjaren kan dit opgemerkt worden doordat er een beperkte of een tekort aan gerichtheid op anderen is. Bijvoorbeeld wanneer een baby niet reageert op emoties van de ouders en meer gericht is op voorwerpen, of wanneer een kind dat iets wil hebben de ouder meeneemt naar het voorwerp toe, in plaats van het aan te wijzen. Dit laatste wordt shared attention genoemd. (R. Kohnstamm, 2002) Wanneer het kind ouder wordt, wordt dit signaal meestal verwoord als ‘moeite met de omgang met leeftijdsgenootjes’. 
Tot slot wordt er kort ingegaan op de hechting van het kind aan de ouders. Om tot hechting te kunnen komen moet het kind inschatten wat de mensen in zijn omgeving van hem willen en hoe zij tegen hem doen. Het kind moet de sociale interacties gaan begrijpen en mensen gaan vertrouwen. Dit vormt de basis van het hechtingssysteem. Een kind met ASS heeft veel moeite met het begrijpen van de sociale interacties. Het kost hem dan ook meer moeite om zijn hechtingssysteem te kunnen ontwikkelen. Deze kinderen richten zich vaak sterk op één persoon, meestal de moeder, zonder dat zij daar een sterke wederzijdse relatie mee kunnen onderhouden. (M. Delfos, 2003)
In bovenstaand stuk heeft u kunnen lezen hoe ASS mogelijk ontstaat en hoe het zich uit aan de buitenwereld. In het volgende stuk wordt verder ingegaan op wat ASS is en welke verschillende vormen van ASS er zijn.
3.2. Wat is ASS? En welke verschillende vormen zijn er?
In hoofdstuk 1 is kort aangestipt dat er drie probleemgebieden zijn voor mensen met ASS. Deze probleemgebieden worden hier verder uitgewerkt. 

De drie probleemgebieden van autisme zijn: sociale omgang, communicatie en verbeelding. De drie gebieden worden in deze volgorde uitgewerkt.

Stoornis in de sociale omgang:

Peter Vermeulen (2002) en Martine F. Delofs (2003) onderscheiden beiden in hun boek vier typen autisme: 
· Sociaal afzijdig, onverschillig of inalert: deze mensen zijn erg in zichzelf gekeerd, sterk gericht op hun eigen bezigheden en interesses en komen maar weinig tot contacten met anderen. Op anderen kunnen zij onverschillig overkomen, doordat niks hen lijkt te raken. Er is een gebrek aan wederkerigheid.
· Passief accepterend: deze mensen zoeken niet zelf contacten op maar zij volgen wel wanneer anderen het initiatief nemen. Ook bij deze groep is er een gebrek aan wederkerigheid.
· Actief maar vreemd: Deze mensen hebben de beste verbale mogelijkheden en vaak hebben zij een goede intelligentie. Zij nemen zelf initiatief tot het leggen van contacten, maar doen dit op een vreemde, onaangepaste en eenzijdige manier. Ook deze groep heeft moeite met wederkerigheid, echter niet doordat de behoefte daaraan ontbreekt, maar doordat zij niet kunnen aansluiten bij de interesses en behoeften van de ander.
· Stijf en vormelijk of hoogdravend: Deze mensen hebben vaak een bovengemiddelde intelligentie. Als kind hadden deze mensen dezelfde soorten problemen als beschreven in de eerste drie typen. Maar door hun intellectuele mogelijkheden kunnen zij bepaalde sociale regels “uit het hoofd” leren. Hierdoor lijken zij goed te functioneren. Echter er blijft een gebrek aan empathie en er is sprake van sociale naïviteit.
De problemen in de sociale omgang komen niet door een tekort aan vaardigheden, want die bezitten mensen met ASS vaak wel, maar door een gebrek aan of een beperkte “Theory of Mind”. Zij begrijpen vaak de bedoelingen, ideeën en gevoelens van anderen niet, waardoor zij on(aan)gepaste opmerkingen kunnen maken. Dit en hun naïviteit maakt deze mensen erg kwetsbaar. Een groot aantal wordt dan ook slachtoffer van pesterijen en zijn hiertegen ook niet (goed) weerbaar.

Stoornis in de communicatie:
In hoofdstuk 1 is weergegeven dat er ruis ontstaat tijdens communicatie met een ander. Deze ruis kon op verschillende delen plaatsvinden. 

Bij mensen met ASS kan het zijn dat de taalontwikkeling, gericht op woorden en grammatica etc., vertraagd is. Dit kan bij kleine kinderen worden opgemerkt doordat zij een vertraagde ontwikkeling hebben in het volgen van de kijkrichting van de ouders of het wijzen naar voorwerpen. Echter, bij mensen met ASS is niet enkel de taalontwikkeling een mogelijke bron tot problemen, maar vooral het vermogen om verbale en non-verbale vaardigheden te gebruiken. (P. Vermeulen, 2002)
Zij hebben moeite met het begrijpen van uitdrukkingen, gezegdes, maar vooral met het begrijpen van de non-verbale signalen die de ander laat zien. Deze signalen moeten zij zien, daarna verwerken, daar betekenis aan verlenen en van daaruit bedenken hoe zij daarop moeten reageren. 
Naast de signalen die de ander uitzend, zendt de persoon met ASS zelf ook signalen uit, denk bijvoorbeeld aan het sociaal afzijdig type, deze komt onverschillig over op anderen. Dat hoeft helemaal niet zo bedoelt te zijn, maar de non-verbale signalen laten het wel zo zien.

Hierdoor ontstaat onbegrip aan beide kanten, waardoor een gesprek vastloopt of uit kan lopen op een ruzie.

In hoofdstuk 3.3. wordt dieper ingegaan op ASS en communicatie en wordt bovenstaande informatie verder uitgewerkt.
Stoornis in de verbeelding:

Problemen op dit gebied komen al vroeg in de ontwikkeling tot uiting. Dit is vooral in de spelontwikkeling terug te zien:
· Kinderen met ASS komen niet of maar weinig tot fantasiespel en hun spel beperkt zich tot het herhalen van handelingen, waarbij zij meteen een reactie krijgen of iets ervaren, bijvoorbeeld door middel van hun zintuigen. Dit soort spel bestaat bijvoorbeeld uit tikken op een voorwerp of ergens mee schudden.
· Een aantal kinderen met ASS lijkt op het eerste gezicht wel tot verbeeldend spel te komen. Het is echter geen fantasiespel, maar meer imitatie van iets wat zij gezien of meegemaakt hebben.

· Wanneer verbeeldend spel wel tot ontwikkeling komt is dat beperkt en wordt daar maar weinig variatie in aangebracht.

· Er zijn ook kinderen met ASS die wel tot fantasiespel komen, echter dit blijft beperkt tot hun eigen spel. In het fantasiespel van anderen kunnen zij maar moeilijk meedoen. Vaak zijn ze dan dominant over de anderen, bepalen zij hoe het spel verder gaat. Hierdoor creëren zij voor zichzelf meer duidelijkheid en houden zij het overzicht. 

(P. Vermeulen, 2002)
Bij een stoornis in de verbeelding gaat het, naast bovengenoemde problemen op het gebied van spel, ook om een beperkt voorstellingsvermogen. Mensen met ASS hebben vaak moeite met het vormen van een beeld van iets wat ze niet direct kunnen waarnemen of wat nog in de toekomst ligt. Zo is het vaak moeilijk om te denken over wat ze later willen worden.
Deze drie gebieden uitgewerkt geeft kort maar duidelijk weer wat er zo moeilijk is aan autisme, wat het zo moeilijk maakt om ASS te begrijpen en vooral wat het voor de mensen met ASS zo moeilijk maakt om te functioneren in sociale situaties.

Nu er een duidelijk, algemeen beeld van ASS is gegeven, is het belangrijk om kort inzicht te krijgen in de verschillende vormen van ASS. Hieronder worden een aantal vormen uitgewerkt.
Voor deze samenvatting zijn verschillende bronnen gebruikt: Een vreemde wereld van Martine Delfos 2003, Leerboek Kinder- en Jeugdpsychiatrie van Frank C. Verhulst 2006, Uitwerking van de criteria van autisme volgens DSM-IV van Karin van den Bosch, http://www.autsider.net, en Geef me de vijf van Colette de Bruin 2004.
ASS, Autisme Spectrum Stoornis(sen) is een verzamelnaam voor verschillende stoornissen met autistische kenmerken. De ernstigste vorm is het klassiek autisme, ook wel de ‘Kanner-vorm van autisme’ genoemd. Deze vorm van autisme bevat de kenmerken van de beschrijving van autisme die Leo Kanner gaf. De belangrijkste van deze kenmerken zijn:

· Extreme sociale isolatie (aloneness)

· Drang om alles hetzelfde te houden (sameness)

· Fascinatie door bepaalde objecten

· Gebrekkig gebruik van taal als communicatiemiddel

In de DSM-IV zijn een twaalftal kenmerken van klassiek autisme (de Kanner-vorm) beschreven. Men moet minimaal zes van deze kenmerken laten zien in het gedrag, dan pas kan de diagnose van autisme gesteld worden. Van deze zes kenmerken moeten er twee voorkomen bij onderdeel A, een bij onderdeel B en een bij onderdeel C. Hieronder zal een korte opsomming van deze kenmerken gegeven worden.

A. Sociale interactie:

1. Gebrekkig gebruik van non-verbaal gedrag, zoals oogcontact, gebaren, gezichtsuitdrukking etc.

2. Tekortschieten in het aangaan van vriendschappen met leeftijdsgenoten.

3. Een gebrek in het spontaan delen van vreugde en ervaringen met anderen.

4. Een gebrek aan sociale wederkerigheid. Hij of zij lijkt zich niet bewust van de gevoelens van anderen en ziet hen in spel of contact alsof zij een voorwerp zijn (mechanisch)

B. Tekortkomingen in de communicatie (verbaal en non-verbaal):

1. Een late, of soms gebrek aan, ontwikkeling van de gesproken taal.

2. Beperkingen in het beginnen van een gesprek met een ander of het onderhouden daarvan.

3. Stereotiep of herhalend gebruik van taal, bijvoorbeeld: Echolalie (het zinloos, letterlijk herhalen van een woord of zin dat de ander net heeft gezegd), stereotiepe spraak, taalherhalingen, verwisselen van persoonlijke voornaamwoorden (vaak wordt ‘ik’ en ‘jij’ verwisselt), idiosyncratische taal (taal van het kind zelf, eigen of individuele taal)

4. Een gebrek aan spontaan fantasiespel, sociaal imiterend spel en gevarieerd spelgedrag.

C. Beperkte herhalende en stereotiepe gedragingen, activiteiten en interesses:

1. Sterke preoccupatie (overdreven in beslag worden genomen) met een of meer stereotiepe gedragingen.

2. Vasthouden aan specifieke, niet-functionele routines of rituelen.

3. Stereotiepe en herhalende lichaamsbewegingen (bijvoorbeeld fladderen met de handen).

4. Aanhoudende preoccupatie met delen van voorwerpen.

Wanneer men dus zes of meer van bovenstaande kenmerken laat zien in het gedrag, kan de diagnose klassiek autisme gesteld worden.
Naast het klassiek autisme zijn er nog andere autistische vormen die binnen dit spectrum vallen: het syndroom van Asperger, PDD-NOS, het syndroom van Rett en de desintegratiestoornis (ook wel het syndroom van Heller genoemd).

In deze volgorde worden de verschillende vormen uitgewerkt.
Het syndroom van Asperger:

Volgens de DSM-IV komen de kenmerken van het syndroom van Asperger, veelal overeen met de kenmerken die vermeld staan bij het klassiek autisme. Echter, bij het syndroom van Asperger zijn er geen problemen op gebied B, de taalontwikkeling. Het syndroom van Asperger zorgt voor problemen op sociaal vlak, relaties en vriendschappen, maar ook op het gebied van werk. Het syndroom van Asperger gaat vaak gepaard met motorische onhandigheid. Het afwijkend gedrag blijft bestaan tot en met de adolescentie en volwassenheid. Deze stoornis, evenals alle stoornissen binnen het autismespectrum, komt vaker voor bij jongens dan bij meisjes. 

Wing noemt zeven kenmerken van het syndroom van Asperger. Wing onderscheidt, in tegenstelling tot de DSM-IV, wel de bewegingen en houdingen als kernprobleem van dit syndroom.

Zeven kenmerken van het syndroom van Asperger volgens Wing.

1. Gebrek aan empathie.

2. Naïeve, ongepaste, eenzijdige interacties.

3. Weinig of geen mogelijkheden om vriendschappen te sluiten.

4. Overbeleefd, repetitief spreken.

5. Zwakke non-verbale communicatie.

6. Intens opgaan in sommige onderwerpen.

7. Onhandig en slecht gecoördineerde bewegingen en vreemde houdingen.

Gillberg en Gillberg noemen zes kenmerken van het syndroom van Asperger.

1. Sociaal gebrekkig functioneren (extreme egocentriciteit).

2. Beperkte belangstelling.

3. Repetitieve routines.

4. Spraak- en taaleigenaardigheden (overbeleefd spreken, vreemde intonatie).

5. Non-verbale communicatieproblemen.

6. Motorische onhandigheid.

Te zien is dat bij beiden, Wing en Gillberg en Gillberg, een zelfde soort kenmerken genoemd worden. Ook wordt bij beiden de motorische onhandigheid als kenmerk aangeduid. 

PDD-NOS:
PDD-NOS staat voor Pervasive developmental disorder – not otherwise specified (in het Nederlands: Pervasieve ontwikkelingsstoornis – niet anderszins omschreven).

In de DSM-IV staat het volgende geschreven: “PDD-NOS wordt gebruikt als er een ernstige en pervasieve tekortkoming is in de ontwikkeling van de wederkerige sociale interactie of van de verbale en non-verbale communicatieve vaardigheden, of als er stereotiep gedrag, interesses en activiteiten aanwezig zijn, terwijl niet voldaan wordt aan de criteria voor een specifieke pervasieve ontwikkelingsstoornis, schizofrenie, schizotypische persoonlijkheidsstoornis of ontwijkende persoonlijkheidsstoornis. Zo behoren tot deze categorie ook de ‘atypische autisme-beelden’ die niet voldoen aan de criteria van het klassiek autisme vanwege een begin op latere leeftijd, vanwege atypische of te weinig symptomen of deze allemaal.”

Kort samengevat komt bovenstaande erop neer dat mensen met PDD-NOS wel kenmerken van een autistische stoornis vertonen, zoals beperkingen op sociaal gebied, problemen met de taalontwikkeling en beperkte interesses en activiteiten, maar er zijn onvoldoende symptomen aanwezig om te behoren tot een andere specifieke pervasieve stoornis.

Deze mensen voldoen niet aan de diagnostische criteria (uit bijvoorbeeld DSM-IV) voor klassiek autisme of het syndroom van Asperger. PDD-NOS is een vorm van autisme die op het eerste gezicht minder of minder opvallende kenmerken lijkt te hebben. Echter, deze vorm kan wel leiden tot flinke gedragsproblemen.

Het syndroom van Rett: Bij deze stoornis gaat het om het verlies van eerder aangeleerde vaardigheden. De ontwikkeling op motorische en sociaal gebied is tot en met de eerste 5 tot 48 maanden van het leven van een kind goed verlopen. Daarna volgt een korte periode van stabiliteit, waarna de vaardigheden langzaam verloren gaan. Deze stoornis komt bijna uitsluitend voor bij meisjes. 

Hieronder wordt een opsomming weergegeven zoals vermeld in de DSM-IV.

A. Alle volgende:

1. Duidelijk normale en perinatale (rondom de geboorte) ontwikkeling.

2. Duidelijk normale psychomotorische ontwikkeling gedurende de eerste 5 maanden na de geboorte.

3. Normale schedelomvang bij de geboorte.

B. Begin van alle volgende, na de periode van normale ontwikkeling:

1. Afname van de schedelgroei tussen de eerste 5 tot 48 maanden van het leven van een kind.

2. Verlies van eerder verworven handvaardigheden tussen de eerste 5 tot 30 maanden van het leven van een kind. Een gevolg hiervan zijn stereotiepe handbewegingen, zoals handwringen.

3. Verlies van sociale betrokkenheid (sociale interactie ontwikkelt zich later wel)

4. Optreden van slechte coördinatie bij het lopen of bij bewegingen van de romp.

5. Ernstige beperkingen in de ontwikkeling van de expressieve en receptieve taal met een ernstige psychomotorische achterstand.

Andere belangrijke symptomen bij dit syndroom zijn:

· Stereotiepe handbewegingen

· Vermindering van interesse in sociaal contact

· Epilepsie

· Spasticiteit

· Scoliose (zijwaartse verkromming van de ruggengraat)

· Ademhalingsproblemen (zoals hyperventilatie)

· Onwillekeurige bewegingen

· Rompataxie (stoornis tussen het motorisch zenuwstelsel en de spieren)
Doordat verworven vaardigheden langzaam wegvallen, eindigt deze stoornis bijna altijd in een lager verstandelijk niveau of een verstandelijke beperking.

De desintegratieve stoornis:

Deze stoornis heeft over het algemeen dezelfde kenmerken als het syndroom van Rett. Echter, pas wanneer er een langere periode (meer dan 5 tot 48 maanden) van normale ontwikkeling en functioneren op motorische en sociaal gebied, aan vooraf is gegaan wordt gesproken van een desintegratieve stoornis. Dit betekent echter niet dat deze stoornis een verlengde is van het syndroom van Rett. Het syndroom van Rett komt, zoals eerder vermeld, als enige stoornis binnen het autismespectrum uitsluitend voor bij vrouwen. De desintegratiestoornis komt, evenals het klassiek autisme, het syndroom van Asperger en PDD-NOS, bij mannen en vrouwen voor waarbij het meest bij mannen.
Ook van deze stoornis staan de criteria vermeld in de DSM-IV.

A. Een duidelijke normale ontwikkeling gedurende tenminste de eerste twee jaar van het leven van een kind. Dit blijkt uit de bij de leeftijd passende verbale en non-verbale communicatie, sociale reacties, spel en aanpassingsgedrag.

B. Verlies van eerder verworven vaardigheden (voor het tiende jaar) op ten minste twee van de volgende terreinen:

1. Expressieve en receptieve taal

2. Sociale vaardigheden en aanpassingsgedrag

3. Zindelijkheid

4. Spel

5. Motorische vaardigheden

C. Afwijkingen in het functioneren op ten minste twee van de volgende terreinen:

1. Beperkingen in sociale interacties (bijvoorbeeld beperkt non-verbaal gedrag, moeite met het maken en onderhouden van vriendschappen met leeftijdgenoten)

2. Beperkingen op het gebied van communicatie (bijvoorbeeld achterstand of afwezigheid van gesproken taal, stereotiep of herhalend taalgebruik)

3. Beperkte, stereotiepe en herhalende gedragspatronen, belangstelling en activiteiten.

D. De stoornis is niet eerder toegeschreven aan een andere specifieke pervasieve ontwikkelingsstoornis.

Bij deze stoornis gaat het verlies van eerder verworven vaardigheden gepaard met een verlies van interesse in de omgeving. Dit is bij het syndroom van Rett niet het geval.
Het syndroom van Rett en de desintegratiestoornis worden onder ASS genoemd omdat de gevolgen van de stoornis veel overlap hebben met de kenmerken van klassiek autisme, het syndroom van Asperger en PDD-NOS. Er zijn echter duidelijke verschillen in de beginstadia. Zoals hierboven beschreven staat doorloopt het kind de eerste 5 tot 48 maanden een gewone ontwikkeling, waarin verschillende vaardigheden verworven worden. Na deze leeftijd treedt er een verlies op van de verworven vaardigheden. Mensen met klassiek autisme, het syndroom van Asperger en PDD-NOS missen verschillende vaardigheden vanaf de geboorte en zij ontwikkelen deze vaak wel maar moeizamer. 
Naast deze specifieke vormen van autistische stoornissen, bestaan er ook stoornissen waarmee comorbiditeit voor komt. Dit houdt in dat ze voorkomen naast of in combinatie met een stoornis uit het autismespectrum. Een aantal van deze comorbide stoornissen zijn: McDD (Multiple complex Developmental Disorder), AD(H)D (Attention Deficit (Hyperactivity) Disorder), NLD (Nonverbal Learning Disability), beelddenken en hyperlexia. McDD, AD(H)D en NLD worden hieronder kort uitgewerkt. Beelddenken, gebruik maken van visualisatie, en hyperlexia, een grote woordenschat hebben maar moeite hebben met betekenisverlenen, kunnen gezien worden als kernmerken van autistische stoornissen en omdat zij als aparte diagnose in Nederland bijna niet gesteld worden is ervoor gekozen deze twee vormen niet uit te werken.

Bij de beschrijving van McDD, AD(H)D en NLD wordt voornamelijk gebruik gemaakt van Een vreemde wereld van Martine Delfos, 2003.
McDD:
McDD staat voor Multiple complex Developmental Disorder. Bij deze stoornis is er sprake van zowel autistische als schizofrene kenmerken. Bij de schizofrene kenmerken voeren de affectkenmerken de boventoon. Kinderen met McDD kunnen uitgroeien naar de autistische kant, naar de schizofrene kant of zij groeien over de stoornis heen. Bij McDD spelen heftige emoties als angst en agressie een belangrijke rol. Tegelijkertijd is er een vorm van onthechting van de omgeving.

Buitelaar en Van der Gaag hebben een aantal criteria voor McDD op een rijtje gezet.

1. Gebrekkige regulatie van gevoelstoestanden en angsten:

A. Ongewone of vreemde angsten en fobieën, of regelmatig voorkomende bizarre angstreacties.

B. Steeds terugkomende paniekperiodes of overspoeld worden door angst.

C. Perioden van gedragsontregeling. Kenmerken hiervan zijn beduidend onrijp, primitief of gewelddadig gedrag.

2. Gebrekkig sociaal gedrag:

A. Gebrek aan sociale belangstelling, onthechting, vermijding van of terugtrekken uit sociale situaties.

B. Duidelijk gestoorde en/of ambivalente (tegelijkertijd twee verschillende betekenissen verlenen) hechting.

3. Aanwezigheid van denkstoornissen

A. Irrationaliteit, magisch denken, bizarre ideeën, herhalingen van nonsens woorden etc.

B. Toestand van perplexiteit, makkelijk te verwarren zijn.

C. Overgewaardeerde ideeën met inbegrip van almachtsfantasieën, in beslag genomen worden door paranoïde ideeën, overdreven bezig zijn met fantasiefiguren etc. 

McDD wordt gekenmerkt door een meer psychotische wijze van zijn, dat tot uiting komt in het gedrag van de persoon.

Wanneer men ten minste vijf kenmerken van bovenstaande opsomming laat zien in het gedrag, waarvan er ten minste één in elke groep (1, 2, 3), dan is er sprake van de diagnose McDD.
AD(H)D:

AD(H)D staat voor Attention Deficit (Hyperactivity) Disorder. Bij ongeveer 15% van de mensen met het Syndroom van Asperger komt een comorbiditeit voor met AD(H)D. Bij deze stoornis gaat het om een beperkt concentratievermogen en het vertonen van impulsief gedrag. De H van hyperactiviteit staat tussen haakjes omdat dit kenmerk van de stoornis niet altijd aanwezig is, in dat geval wordt de diagnose ADD gesteld.
AD(H)D wordt vaak verward met PDD-NOS, zo kunnen kinderen met autistische trekken de diagnose AD(H)D krijgen en andersom. Daarnaast krijgen kinderen die vanwege omgevingsfactoren tot druk en ongecontroleerd gedrag komen, ook vaak de diagnose AD(H)D, terwijl er bij hen eerder sprake is van een hyperactieve reactie op iets in de omgeving.

Door deze regelmatige verwarring is het belangrijk de verschillen tussen AD(H)D en een autistische stoornis duidelijk te krijgen. Het gaat hierbij in eerste instantie om het verschil in rijping van het centrale zenuwstelsel. Bij beide stoornissen is er een vertraagde rijping van het centrale zenuwstelsel, echter bij AD(H)D kan deze vertraging het gehele centrale zenuwstelsel beslaan, van taalstoornissen tot hyperactiviteit, bij autisme gaat het meer om een beperkte rijping van het centrale zenuwstelsel die diepgaand is en op sommige gebieden binnen de beperking zeer traag verloopt. 
Door deze overlap in oorzaak van de stoornissen is het niet vreemd dat de kenmerken ook veel overlap vertonen. Dit geldt zeker voor de hyperactiviteit. Het verschil hierin is echter dat bij AD(H)D de hyperactiviteit structureel is, wat zich in veel situaties, regelmatig en langdurig, uit. Bij een autistische stoornis is er eerder sprake van korte vlagen van hyperactiviteit, welke een meer op angst gericht karakter hebben, angst voor veranderingen, angst voor de onbegrijpelijke en dynamische omgeving waarin zij leven.

In DMS-IV staan de criteria van AD(H)D beschreven. Deze worden hieronder kort vermeld, zodat een duidelijk overzicht ontstaat.

1. Aandachtstekort

a. Heeft moeite met het geven van voldoende aandacht aan details, of maakt onnodige fouten in schoolwerk, werk of andere activiteiten

b. Heeft moeite met het houden van aandacht bij een spel of taak
c. Lijkt niet te luisteren wanneer hij/zij wordt aangesproken

d. Volgt aanwijzingen vaak niet op en slaagt er vaak niet in schoolwerk of andere werkzaamheden af te maken of verplichtingen na te komen

e. Heeft moeite met het organiseren van activiteiten en taken

f. Vermijdt vaak, heeft een afkeer van of is onwillig zich bezig te houden met taken of activiteiten die langdurig aandacht vragen

g. Raakt vaak dingen kwijt

h. Wordt vaak gemakkelijk afgeleidt door prikkels van buitenaf

i. Is vaak vergeetachtig bij dagelijkse bezigheden

2. Hyperactiviteit

a. Beweegt vaak onrustig met handen en/of voeten of draait op zijn/haar stoel

b. Staat vaak op in situaties waar men verwacht wordt te blijven zitten (bijvoorbeeld in de klas)

c. Rent vaak rond en klimt overal op in situaties waarin dat ongewenst is

d. Kan moeilijk rustig spelen of zich bezighouden met ontspannende activiteiten

e. Is vaak “in de weer” of “draaft maar door”

f. Praat vaak aan een stuk door

3. Impulsiviteit

g. Gooit het antwoord er vaak al uit voordat de vraag is gesteld (of is afgemaakt)

h. Heeft vaak moeite met op zijn/haar beurt wachten

i. Verstoort vaak bezigheden van anderen of dringt zich op

Zoals te zien is komen een aantal kenmerken overeen met kenmerken van stoornissen in het autismespectrum. Echter, zoals eerder vermeld heeft het bij beide een andere oorzaak en uit het zich op een net wat andere manier, bijvoorbeeld de eerder genoemde hyperactiviteit, die bij mensen met AD(H)D structureel is en bij mensen met een autistische stoornis steeds van korte duur. Daarnaast is er ook een verschil in het concentratievermogen. Mensen met AD(H)D worden snel afgeleid door prikkels van buitenaf, mensen met een autistische stoornis hebben dat ook, maar bij hen is een ander punt de vertraagde verwerking van de informatie wat ook kan leiden tot minder aandacht. Kortom, er is veel overlap te zien, maar er zijn ook verschillen en het is belangrijk deze verschillen te onderkennen bij het stellen van een diagnose.
NLD:
NLD staat voor Nonverbal Learning Disorder (in het Nederlands: niet-verbale leerstoornis). Een persoon met deze stoornis heeft meer moeite met het verwerken wat hij of zij ziet dan met wat hij of zij hoort. Kinderen met NLD scoren met intelligentietests hoog op het gebied van taal en lager op het gebied van ruimtelijk inzicht. Deze stoornis concentreert zich in de rechter hersenhelft, waardoor deze kinderen sterk zijn in taal maar zwak in ruimtelijk denken en rekenen. Daarbij zijn er ook problemen op motorisch gebied, bijvoorbeeld met schrijven, en is er weerstand tegen nieuwe situaties. 
Volkmar en Klin hebben de kenmerken van de sterke en zwakke kanten van mensen met NLD op een rijtje gezet.

Sterke kanten:

· Auditieve perceptie (kunnen goed verwerken wat zij horen)

· Verbale vaardigheden

· Verbaal geheugen

· Uit het hoofd leren

· Articulatie

· Woordenschat

· Verbale output

Zwakke kanten:

· Tast en visueel ruimtelijke perceptie (moeite met verwerken van ruimtelijke opdrachten)

· Visueel/motorische integratie (bijvoorbeeld oog-hand-coördinatie)

· Visueel geheugen

· Nieuw leren

· Gebruik van woorden

· Verbale inhoud

· Betekenisverlening

Smeets en Van de Wiel hebben de kenmerken van NLD beschreven.

· Op jonge leeftijd weinig exploratiegedrag.

· Na aanvankelijke stilstand een snelle taal- en spraakontwikkeling in de peutertijd.

· Langzame ontwikkeling van motoriek en handvaardigheid.

· Weinig spel en vooral weinig spel met senso-pathisch en constructiemateriaal.

· Veel praten, maar de taal- en denkontwikkeling in de kleutertijd komt moeilijk op gang.

· Beperkt sociaal inschattingsvermogen.

· Veel moeite met nieuwe situaties.

In de verschillende opsommingen komt duidelijk naar voren dat NLD erg veel overlap heeft met een stoornis in het autismespectrum: zwak op sociaal gebied, veel visualiseren, verbaal niet goed kunnen uiten maar het verstandelijk wel weten, weerstand tegen veranderingen. Dr. Luc Roelen schreef in zijn artikel ‘Is iedereen een beetje autistisch?’ uit het tijdschrift ‘Autisme Centraal’ dat: “het profiel van NLD nogal frequent terug te vinden is bij de groep beter begaafden met een autismespectrum stoornis.” Er ontstaat soms verwarring rond de diagnose NLD omdat deze veel overlap heeft met het autismespectrum, maar ook als zelfstandige diagnose gesteld kan worden.
1.3. Theorieën rondom ASS
Bij de uitwerking van Stoornis in de communicatie is kort de “Theory of Mind” (ToM) aangestipt. Dat is één van de theorieën rondom ASS die hier behandelt worden. De andere theorieën die worden beschreven zijn “Centrale Coherentie” (CC), “Planning en Executive function” (EF). Tot slot volgt een korte beschrijving van het “Socioschema”, deze theorie belicht autisme vanuit een ander standpunt dan de eerste drie theorieën doen.
Voor de uitwerking van deze theorieën zijn verschillende bronnen gebruikt: Een vreemde wereld van Martine F. Delfos 2003, Geef me de vijf van Colette de Bruin 2004, Ik ben speciaal van Peter Vermeulen 2005, en Leerboek Kinder- en Jeugdpsychiatrie van Frank C. Verhulst 2006.
Theory of Mind (ToM):
Bij de Theory of Mind gaat het om sociale cognitie. Jonge kinderen kunnen zich nog niet goed verplaatsen in een ander, hun eigen behoeften staan voorop. Wanneer zij ouder worden leren zij dat anderen een eigen ‘ik’ hebben, met eigen meningen, behoeften etc. Dit vermogen wordt de Theory of Mind genoemd. Kinderen met autisme hebben een zwakke Theory of Mind – zij hebben wel een Theory of Mind, maar zij kunnen deze niet in alledaagse situaties inzetten – en kunnen zich daardoor maar moeilijk inleven in het ‘ik’ van een ander. Mede hierdoor hebben zij moeite met het begrijpen van sociaal gedrag van anderen. Grappen die gemaakt worden nemen zij vaak letterlijk op of begrijpen ze niet. Ook kunnen zij maar moeilijk inschatten of de gesprekspartner nog geïnteresseerd is in wat zij vertellen.

Een bekend voorbeeld dat deze theorie verduidelijkt is het voorbeeld van Sally en Anne (www.google.nl, trefwoorden: Sally en Anne):

Een Theory of Mind ontwikkelt zich op basis van empathie, inleven in de ander, in kunnen denken in wat de ander kan gaan doen. 
De test van Sally en Anne (twee poppen), ontwikkelt door Uta Frith gaat als volgt:
Sally heeft een knikker/bal en stopt deze in haar mand. Daarna gaat zij de kamer uit. Anne pakt de knikker/bal en legt deze in de doos.

De vraag die gesteld wordt is: “Waar gaat Sally haar knikker/bal het eerst zoeken?”
Men moet zich nu inleven in Sally, die niet weet dat haar knikker/bal verplaatst is. Het juiste antwoord is dan ook dat zij eerst gaat kijken in de mand. 
Kinderen met autisme zeggen dat Sally eerst in de doos gaat kijken, want daar ligt de bal. Zij kunnen zich maar moeilijk inleven in Sally’s situatie.
Uit onderzoek blijkt echter dat 20% van de kinderen met autisme, die deze test gedaan hebben, het juiste antwoord geeft. Dit gebeurt vaak wel pas op latere leeftijd, wanneer zij meer levenservaring hebben. Kinderen zonder autisme hebben vaak geen moeite deze vraag juist te beantwoorden.

Centrale Coherentie (CC):

Deze theorie is gebaseerd op het feit dat men van verschillende details één geheel kan maken. Wanneer iemand zonder een autistische stoornis een kamer in loopt, kan hij al snel het geheel van de kamer zien, daarna worden eventueel een aantal details afzonderlijk bekeken, bijvoorbeeld een opvallend beeld of het meubilair.

Bij mensen met autisme gaat dat net andersom. Zij komen binnen in een kamer en zien een hele hoop details. Van deze details moeten zij één geheel zien te vormen. Zij krijgen veel losse stukjes informatie binnen, welke worden ervaren vanuit verschillende zintuigen (zicht, geluiden, geur etc.) Deze vele losse stukjes informatie komen door elkaar binnen in de hersenen, stapelen zich op en het kost tijd en energie om deze stukjes bij elkaar te plaatsen en er een geheel van te maken.

Mede hierdoor is het voor deze mensen erg moeilijk om te begrijpen wat een ander voelt of denkt en waarom de ander op een bepaalde manier handelt. Dit is ook terug te koppelen naar de beperkte Theory of Mind. Om de gevoelens van een ander te begrijpen moet men de gezichtsuitdrukking, lichaamsbeweging  en –houding, stem aan elkaar koppelen. Die verschillende details moeten één geheel worden.
Daarna moet hier een betekenis aan gegeven worden en ook dat gaat in stappen.

Voor mensen met een autistische stoornis is het belangrijke dat details niet veranderen. Zij hebben moeite om het overzicht van het grote geheel te vormen en houden zich daarom vast aan de details. Colette de Bruin noemt dit in haar boek ‘detaildenken’. Dit denken kan zich op twee manieren uiten: iemand die pas iets begrijpt wanneer alle details die hij in zijn hoofd heeft in werkelijkheid ook aanwezig zijn, of iemand ziet één detail en handelt naar dat ene detail, zonder te beseffen of dit wel of niet passend is in de situatie.

De centrale coherentie is dus belangrijk voor het overzien van het geheel en het begrijpen van de situaties, de handelingen van anderen, maar ook voor het begrijpen van wat anderen van iemand verwachten in een bepaalde situatie.

Planning en Executive function (EF):

Bij deze derde theorie gaat het om een aantal punten waarop mensen met ASS moeilijkheden ondervinden. Hier wordt een drietal van deze punten genoemd (F.C. Verhulst,2006):

· Moeite met (onverwachte) veranderingen.

· Een gering vermogen om te plannen.

· Ineffectieve strategieën om problemen op te lossen door een gebrek aan gecoördineerd redeneren en door een onvermogen zich aan te passen op basis van feedback.

Elke handeling die men doet, vraagt om organisatie en planning. Een handeling is het in de juiste volgorde achter elkaar plaatsen van kleine stukjes van die handeling. Bijvoorbeeld het dekken van de tafel. Men begint met het leeghalen van de tafel, daarna legt men er een laken op, daarop komen de borden en het bestek, etc. 
Mensen met een autistische stoornis hebben moeite om deze samenhang te zien, wat tot gevolg heeft dat zij moeite hebben met het plannen en organiseren van hun eigen taken. Handelingen als douchen, tandenpoetsen, kleding uitzoeken is voor hen moeilijk eigen te maken. Wanneer deze handelingen voor hen gepland worden, kunnen zij overgaan tot actie. Deze planningen geven houvast, al geeft het in eerste instantie weerstand, omdat het planningen, veranderingen, zijn die van buitenaf worden opgelegd. 

Wat belangrijk is bij deze theorie, maar ook bij de andere theorieën en eigenlijk bij heel het autismespectrum van stoornissen, is dat deze mensen de handelingen en dergelijke wel uit kunnen voeren maar dat zij dat in hun eigen tempo moeten kunnen doen. 
Helaas is het niet altijd mogelijk om dingen in een eigen tempo te doen, vaak wordt verwacht dat men sneller reageert of handelt. Dit zorgt bij mensen met ASS voor verwarring en onbegrip. 

Deze drie theorieën verklaren ieder een aspect van de autistische stoornis. Zij verklaren wat het zo moeilijk maakt voor mensen met ASS om deel te nemen aan dagelijkse activiteiten. Colette de Bruin geeft dit met een voorbeeld van een balspel duidelijk weer:
Een kind dat (in een groep) mee doet met een balspel moet van elk van de beschreven theorieën tegelijkertijd gebruik maken. Het kind moet kunnen plannen welke stappen hij/zij moet ondernemen om de bal op de juiste plek te krijgen (EF). Daarvoor moet hij/zij het geheel kunnen overzien (CC). En daarnaast moet hij/zij kunnen inschatten wat mede- en tegenspelers van plan zijn (ToM).

Begrijpelijk dat hij/zij hier moeite mee heeft en dat het veel energie kost om dit allemaal te kunnen.

Het Socioschema:
Martine Delfos beschrijft in haar boek Een vreemde wereld en in haar artikel “Autisme: het socioschema als verklaringsmodel” in het Wetenschappelijk tijdschrift Autisme, een nieuw theoretisch perspectief op ASS.

De drie hier boven beschreven theorieën geven ieder een aspect weer van ASS; de ToM geeft een verklaring voor de gebrekkige sociale interactie, de CC geeft een verklaring voor de aandacht voor details en de moeite hoofd- en bijzaken te onderscheiden en EF geeft een verklaring voor de weerstand tegen veranderingen en de repetitieve gedragingen. Echter, deze drie theorieën hebben als uitgangspunt een disfunctioneren van de hersenen. 

In de theorie van het socioschema wordt niet uitgegaan van een disfunctioneren maar van een verlate rijping van de hersenen en hun functies. Daarnaast gaan de drie theorieën voorbij aan de kern van de stoornis, namelijk het in zichzelf gekeerd zijn.

Het socioschema neemt de weinige gerichtheid en niet-geautomatiseerde gerichtheid op mensen als kern en een gebrekkige ik-anderdifferentiatie als speerpunt (hierover wordt later in het hoofdstuk verder uitleg gegeven). Deze theorie verklaart het samenspel aan gedragingen en kan zich daardoor ook richten op de kwaliteiten van autisme, in plaats van zich enkel te richten op de problematische aspecten. Het voorspelt op verschillende gebieden ander gedrag dan de vorige drie theorieën, het geeft een verklaring voor de angst die mensen met een autistische stoornis zo vaak kenmerkt en de andere aspecten die een rol kunnen spelen bij autisme.

Het uitgangspunt van het model van Martine Delfos is dat er, bij de ontwikkeling van autisme, een grotere invloed dan gemiddeld bestaat van het hormoon testosteron op de foetus. Dit baseert zij op onderzoek van Baron-Cohen, die een theorie hierover vormde aan de hand van onderzoeken naar de verhouding wijsvinger/ringvinger aan de rechterhand. Bij een hoger testosterongehalte in de baarmoeder is de ringvinger groter van de wijsvinger. Bij mensen met een vorm van autisme is dat het geval, wat duidt op een sterke toevoer van testosteron tijdens de zwangerschap. 

Dit werkt door op een drietal gebieden:

a. Remmen van de ontwikkeling van het immuunsysteem

b. Stimuleren van de ontwikkeling van de rechter hersenhelft ten koste van de linker hersenhelft
c. Stimuleren van het niveau van testosteron na de geboorte.
Het eerste gebied is van belang voor de autismespectrum stoornissen, omdat deze remmende invloed van testosteron gevolgen heeft voor de ontwikkeling van het biologische zelf en het psychologische zelf. Hiermee wordt bedoeld dat men bewuste en onbewuste kennis heeft over zichzelf en over zichzelf in relatie tot de omgeving, de wereld. Deze kennis wordt normaal gesproken bijgewerkt naar mate men ouder wordt. Dit noemt Delfos het Socioschema, het kernbegrip van haar model.
Bij een sterke invloed van testosteron, en daarmee vaak ook bij mensen met een vorm van autisme, ontstaat er een zwakker en met name trager ontwikkelend socioschema. 

Het socioschema bestaat uit fysieke en psychische elementen. Deze twee elementen ontwikkelingen zich gelijktijdig en haken zich aan elkaar vast, vormen samen één geheel, het ‘ik’. 

In de afbeelding op de volgende pagina is het socioschema weergegeven. Daarin is te zien dat deze uit verschillende onderdelen bestaat. Deze onderdelen worden kort uitgewerkt.

De afbeelding hieronder geeft het socioschema weer:




(http://www.mdelfos.nl, “Autisme: het socioschema als verklaringsmodel”)

Het lichaamsschema.
Hiermee bedoelt Delfos “de plattegrond van het lichaam”. Deze wordt telkens bijgesteld, elk lichaamsdeel vormt (of wordt aangestuurd door) een gebied in de hersenen. Wanneer een lichaamsdeel wordt geamputeerd of wanneer de daarvoor nodige zintuigbaan wordt doorgesneden, zodat er geen informatie meer verstuurd kan worden, dan verdwijnt deze functie in de hersenen. Wanneer dit gebeurt wordt het betreffende lichaamsdeel als vreemd ervaren, er ontstaat een gevoel van vervreemding. Een stoornis van het lichaamsschema gaat gepaard met fundamentele vervreemding en angst. 

Dit besef van het eigen lichaam, de basis van wie men zelf is, kan bij kinderen met autisme onderontwikkelt zijn waardoor zij zelfs als kleuter nog verbaasd kunnen zijn over hun eigen handen. 

De ik-anderdifferentiatie.
Het lichaamsschema is een van de onderdelen van het ‘ik’. Het besef van het ‘ik’ is de basis voor het ontwikkelen van het ‘niet-ik’. Het ‘niet-ik’ is in eerste instantie al het andere, zowel voorwerpen als mensen. Van hieruit ontwikkelt zich het besef van het onderscheid tussen voorwerp en mens, het besef van de ander. Deze ontwikkelingen verlopen bij kinderen met een autistische stoornis (erg) traag.

Dit geeft de kern van de ik-anderdifferentiatie weer: kinderen krijgen het besef van hun eigen ‘ik’ ( het besef van de ‘niet-ik’ (en tot slot het besef van de ‘ander’.

Tijdens de ontwikkeling van de ik-anderdifferentiatie worden een aantal stappen doorlopen. Deze worden weergegeven in het schema op de volgende pagina.

De stappen die hierin aan bod komen zijn:

· Het verplaatsen in de ander 

· Het ontwikkelen van sociale kennis en vaardigheden

· Het ontwikkelen van besef van tijd

· Het ontwikkelen van besef van ruimte

De afbeelding hieronder geeft de stappen van de ik-anderdifferentiatie weer:


(http://www.mdelfos.nl, “Autisme: het socioschema als verklaringsmodel”)

De mogelijkheid tot het verplaatsen in de ander is een onbewust proces en wordt pas mogelijk wanneer er besef is van het ‘ik’ en de ‘ander’ als twee gescheiden personen. Het ontwikkelen van emotioneel contact en sociaal vaardig gedrag gebeurt op basis van het herkennen van eigen emoties en die van anderen.

Mensen met een vorm van autisme zijn vaak egocentrisch ingesteld, zij hebben een beperkte gerichtheid op anderen. Zij worden zich vaak op veel latere leeftijd dan andere kinderen bewust van hun omgeving. Waar andere kinderen met 5 jaar vriendjes maken op school, daar ‘ontdekken’ kinderen met een vorm van autisme op diezelfde leeftijd hun familie. De ontwikkeling van de bewustwording van de omgeving is bij kinderen met een autismespectrum stoornis vertraagd. 

Door deze beperkte gerichtheid op mensen ontstaan er problemen bij de ontwikkeling van emotioneel contact, emoties, empathie en bij het leren inschatten van sociale interactie. Door een beperkte en gebrekkige wisselwerking met de omgeving krijgt het autistische kind weinig informatie over emoties van zichzelf en van anderen en hoe hij daarmee om moet gaan.

In haar boek Een vreemde wereld geeft Delfos een beschrijving van alle onderdelen uit het socioschema. In haar artikel “Autisme: het socioschema als verklaringsmodel” geeft zij met twee voorbeelden aan op welke manier het socioschema deze processen in het autistische perspectief plaatst. Hieronder worden deze twee voorbeelden kort uitgewerkt, voor een uitgebreide beschrijving van alle onderdelen wordt verwezen naar het boek en het gehele artikel van Martine Delfos.

1. Het socioschema en de ontwikkeling van de hechting.
De hechting tussen moeder en kind kan bij kinderen met een autismespectrum stoornis belemmerd zijn en daardoor traag op gang komen. Het lijkt of de behoeftebevrediging los staat van de persoon die daarvoor zorgt. Door de beperkte ik-anderdifferentiatie is het kind zich nauwelijks bewust van het feit dat de ander los van hem/haar staat en wat het effect is van zijn/haar gedrag op de ander. Dit staat echter de ontwikkeling van de hechting niet in de weg. Er is geen sprake van een onveilige hechting, maar van een vertraagd ontwikkelende hechting.

Het socioschema geeft aan dat fundamentele processen vanuit het kind zelf moeten worden ontwikkeld en dat vanuit een autistische ontwikkeling een afwijkend patroon ontstaat. Alle onderdelen bij elkaar vormen het geheel. Om dat geheel te kunnen gaan vormen is het nodig eerst het eigen lichaam te leren kennen van waaruit het besef kan ontwikkelen van de ‘ander’. Dit richt zich op het ontwikkelen van de sociale vaardigheden. 

Op het gebied van sociaal functioneren  geld bijvoorbeeld het besef van tijd en ruimte als noodzakelijkheid.
2. Het socioschema en het besef van tijd en ruimte.
Besef hebben van tijd is bijvoorbeeld dat men weet wanneer een dag begint en eindigt of de behoefte aan eten of slaap. Tijdsbesef gaat verder dan deze ‘beleefde’ tijd en leidt tot ‘ervaren’ tijd.

Bij tijdsbesef en bij het besef van ruimte gaat het om het besef van tijd in relatie tot anderen. Iemand wordt zich van tijd bewust doordat een ander een activiteit begrenst. Tijd wordt duidelijk door de confrontatie met de ander en wordt gedurende het opgroeien duidelijker. Wanneer men volledig opgaat in een activiteit, vergeet men als het ware de tijd en ruimte om zich heen, bijvoorbeeld in tijden van rouw of geluk. Men wordt zich weer bewust van de tijd doordat een ander hen op de tijd wijst. Een ander voorbeeld is: “Je moet je gaan aankleden want je moet zo naar school toe” of “over een half uur komt er bezoek”. 

Hoe ouder we worden, hoe meer kennis en inzicht we ontwikkelen in onszelf en de wereld om ons heen, des te meer we stil staan bij anderen.

Een autistische kind heeft vanuit een beperkt socioschema weinig besef van de ander. Hij/zij is zich weinig bewust van het effect dat hij/zij heeft op de ander en het effect dat de ander heeft op hem/haar. 

Kinderen met een autistische stoornis hebben door hun egocentrisch perspectief maar weinig besef van tijd en ruimte. Zij leven in een ‘tijdloze’ wereld en worden er steeds door overvallen dat er een tijd blijkt te zijn. Zij gaan helemaal op in hun activiteit en ‘vergeten’ de tijd en de ruimte waar zij zich bevinden. 

Zij hebben een te beperkte innerlijke structuur, die zorgt voor het begrip van een situatie en de voorspelbaarheid daarvan. 

Om deze kinderen te helpen bij het ontwikkelen van het besef van tijd en ruimte wordt vaak gebruik gemaakt van picto’s en klokken die aangeven wanneer de ene activiteit ten einde is en de andere begint. Deze methoden geven enige duidelijkheid voor het kind maar het probleem zal pas opgelost kunnen worden wanneer het kind leert de tijd in relatie tot de ander te ervaren. Dit is belangrijk voor het besef van tijd, maar ook voor alle andere onderdelen van de sociale omgeving. 

Wat voor tijd geldt, geldt ook voor het besef van ruimte. Autistische kinderen kunnen vaak onhandig overkomen, door bijvoorbeeld tegen dingen aan te lopen. Ze lopen dingen omver omdat zij niet op de wereld om hen heen letten. 

Ook in contact met anderen is dit terug te zien, deze kinderen hebben vaak moeite met het inschatten van de afstand tussen zichzelf en de ander bijvoorbeeld tijdens een gesprek. Hierdoor kunnen zij te dicht bij de ander gaan staan, in het ‘territorium’ van de ander, zonder dat te beseffen.

Ook wanneer een kind met een vorm van autisme een ruimte betreedt is er verschil met hoe kinderen zonder autisme dat doen. Deze laatste groep zal bij het binnenkomen in een ruimte eerst kijken welke mensen er zitten en daarna de voorwerpen bekijken. Kinderen met autisme komen een ruimte binnen en zullen pas later gaan rondkijken naar wie en wat er zich allemaal in de ruimte bevindt. Dit komt door hun beperkte ik-anderdifferentiatie. Een kind met autisme dat inmiddels sociale angst heeft opgelopen, zal mogelijk de ruimte helemaal niet binnengaan. 

Het socioschema ten opzichte van de Theory of Mind (ToM), de Centrale Coherentie (CC) en de Planning en Executive Funtion (EF).
Waar de drie theorieën uitgaan van een vrij statisch gegeven van de kenmerken van het autismespectrum, gaat het socioschema uit van een vertraagde ontwikkeling waarbij groei wel mogelijk is. Het verplaatsen in de ander, het vormen van een geheel uit verschillende details en het kunnen omgaan met veranderingen worden allen ontwikkelt, het proces verloopt echter trager dan bij mensen zonder een stoornis binnen het autismespectrum.

4. Theorie over Autisme Spectrum Stoornis; Gericht op emoties.
In hoofdstuk 1.3. is kort informatie gegeven over wat er onder emoties wordt verstaan. Hieruit wordt een klein stuk herhaalt, waarna een verdere uitwerking volgt. 
“Mensen met een autisme spectrum stoornis hebben net al iedereen gevoelens. Ze ervaren pijn, geluk, verdriet, boosheid etc. Zij ervaren deze gevoelens en uiten deze ook. Echter, deze mensen hebben vaak (meer) moeite met het herkennen en benoemen van deze emoties dan andere mensen. Dit geldt voor emoties die zij bij anderen waarnemen, maar ook voor emoties die zij zelf ervaren. (P. Vermeulen, 2000)
Men wordt niet in iedere situatie even blij of even boos, dat verschilt steeds.

Doordat de emoties steeds verschillend zijn, worden ze ook op verschillende manieren geuit. Mensen met ASS, die moeite hebben met het herkennen van emoties bij zichzelf en bij anderen kunnen, volgens de omgevingsnormen, ongepast reageren.” 

Bovengenoemde problemen met het herkennen van emoties van zichzelf en van anderen komen voort uit een, zoals vermeld in hoofdstuk 3.3., beperkte, trager ontwikkelende ToM. Hierdoor hebben deze mensen te weinig zicht op hun eigen wensen, behoeften, meningen en gevoelens en nog minder zicht op de wensen, behoeften, meningen en gevoelens van anderen. 

Hieronder zal eerst ingegaan worden op de omgang met de emoties van zichzelf, daarna op de omgang met emoties van anderen. Bij dit laatste onderwerp zal ook het inleven in de ander aan bod komen.

Kinderen met ASS uiten hun emoties op een andere manier: zij kunnen enerzijds niet of weinig reageren en anderzijds erg extreme reacties geven. 
Doordat kinderen met ASS vaak weinig gebruik maken van hun mimiek, is het moeilijk aan hun gezicht of buitenkant af te lezen wat zij voelen. Dat wil echter niet zeggen dat zij geen gevoel hebben. (C. de Bruin, 2004)
Wanneer zij een extreme uiting van emoties geven, gebeurt dat vaak in de vorm van boosheid, een driftbui of iets dergelijks. Deze gevoelens lijken het kind te overspoelen. Zij kunnen het niet stoppen, niet controleren, het overkomt hen:

“Als ik boos word dan kan ik daar niks meer aan doen. Mijn hersenen stoppen dan even met denken. Daarna heb ik er spijt van dat ik zo boos ben geworden.”
Dit is een uitspraak van een jongen van 12 jaar met een vorm van autisme. Wanneer hij spanning ervaart en frustraties zich opbouwen, ‘ontploft’ hij als het ware bij de laatste druppel die hij kan hebben. Deze ontploffing uit zich in agressief gedrag waarin met spullen gegooid wordt en hij maar met moeite in bedwang is te houden. Dit voorbeeld geeft duidelijk weer hoe onverwacht en verlammend deze extreme emoties kunnen zijn.
Een andere mogelijkheid is dat er geen totale ‘ontploffing’ ontstaat, maar dat het kind of de jongere bijvoorbeeld wegloopt uit de situatie en slaat met de deuren op weg naar een andere ruimte. Bij hen wordt alles van binnen opgekropt. Zij komen vaak tot rust wanneer zij even alleen zijn geweest op een voor hen veilige, vertrouwde plek. 

Beide mogelijkheden laten zien dat deze kinderen, jongeren en volwassenen moeite hebben met het uiten en het benoemen van hun eigen emoties. Doordat zij er geen woorden aan kunnen geven, is een andere manier van uiten één van bovenstaande voorbeelden. (S. Dekkers, 2008)
Uit bovenstaande zou men op kunnen maken dat mensen met ASS vaker negatieve gevoelens zouden voelen dan mensen zonder ASS. Peter Vermeulen geeft hiervoor in zijn boek Een gesloten boek. Autisme en emoties twee verklaringen:
· Het uiten van negatieve gevoelens gaat vaak samen met het communiceren van een behoefte. Uit negatieve gevoelens (verdriet, angst, boosheid) en men krijgt een reactie. Het gaat hierbij om de vraag naar hulp van de ander. Positieve gevoelens zijn gericht op delen met anderen. Mensen met ASS communiceren eerder vanuit de eigen behoeften dan om een ander te plezieren.
· Mensen met een vorm van autisme uiten meer negatieve gevoelens omdat zij vaak ook meer negatieve ervaringen hebben. Door hun stoornis lopen zij regelmatig tegen hindernissen en onbegrip uit de omgeving aan. Dit zorgt voor spanning en frustraties. Daarnaast ontstaan er ook frustraties vanuit henzelf, hun eigen onbegrip van de wereld om hen heen. Dit alles uit zich in verdriet, in boosheid.
Het is natuurlijk niet zo dat mensen met ASS geen positieve gevoelens ervaren. Zij uiten deze alleen minder opvallend omdat daar geen (directe) behoefte aan hulp achter zit. Samen lachen met iemand anders vraagt om gerichtheid op de ander, iets wat mensen met ASS vaak pas later ontwikkelen. Vaak blijft het contact vrij eenzijdig, vanuit de persoon met ASS.

Naast de problemen omtrent het uiten van emoties zijn er ook problemen op het gebied van de verwerking van de emoties die deze mensen ervaren.

Donna Williams (P. Vermeulen, 2000) geeft drie mogelijke problemen bij het verwerken van emoties door de hersenen:

· Overspoelt worden door de emoties. Deze is eerder in dit hoofdstuk al besproken.

· Non-firings. Een persoon met ASS heeft een bepaald gevoel, maar krijgt hierbij geen feedback van de hersenen. Er zijn dan twee mogelijkheden: de eerste is dat de persoon zich op dat moment niet bewust is van het gevoel, de tweede is dat deze persoon geen betekenis kan geven aan het gevoel. Wanneer men niet weet wat hij/zij voelt, kan men het ook niet communiceren naar de ander, men kan het enkel uiten.
· Verkeerde verwerking. De hersenen geven aan een gevoel of ervaring de verkeerde betekenis. Een voorbeeld dat Donna Williams geeft:

“Iemand ziet een ander waar hij warme gevoelens voor heeft, affectie voor voelt. Zijn hartslag gaat omhoog, zijn ademhaling versnelt. Zijn hersenen interpreteren deze prikkels niet als affectie maar als kenmerken van angst.”
Het herkennen van emoties bij zichzelf en het uiten daarvan is voor mensen met een vorm van autisme moeilijk, doordat zij niet de juiste betekenis kunnen geven aan het gevoel dat zij ervaren en doordat deze gevoelens hen kunnen overspoelen. Veel sociale situaties roepen een directe emotie op, waardoor de emotie onverwacht kan komen. 
Wanneer men emoties van zichzelf niet goed kan herkennen en uiten, is het extra moeilijk om die van anderen te herkennen en te begrijpen. Men kan immers niet in het hoofd van de ander kijken.

Mensen met ASS hebben veel moeite zich te verplaatsen in een ander. Zij hebben moeite met het herkennen van hun eigen emoties, laat staan dat zij die van anderen zien, herkennen en vervolgens begrijpen.
Dit begrip is echter erg belangrijk voor de wijze waarop men reageert op de ander. Het aanvoelen en invoelen van wat er in de ander omgaat is beperkt bij mensen met ASS. Deze vaardigheden kunnen niet of maar moeizaam vergroot worden, wel is het mogelijk hen aan te leren hoe zij in bepaalde situaties kunnen reageren. Dit aangeleerde gedrag kan vaak wel wat stijf en onnatuurlijk overkomen, maar de reactie wordt geaccepteerd door de omgeving en voldoet voldoende aan de verwachtingen uit de omgeving. (C. de Bruin, 2004)
Voordat men kan reageren op een ander, moet men eerst de bedoeling en daarmee ook de emoties van de ander herkennen. Emoties zijn af te lezen uit het samenspel van de gezichtsuitdrukking, de lichaamshouding, het stemgebruik van een persoon. 

Omdat een persoon met ASS de onderliggende emotie niet altijd begrijpt gaat hij op zoek naar de optelsom van alles details die hij kan waarnemen. De wenkbrauwen, de mond, de ogen, de stem…alles geeft informatie over hoe iemand zich voelt. Het moeilijke is dat iedereen op een andere manier laat zien wat hij/zij aan emoties voelt. 

Peter Hobson (P. Vermeulen, 2000) deed twee experimenten met kinderen met en kinderen zonder een vorm van autisme.
Bij het eerste experiment moesten de kinderen foto’s sorteren op identiteit en op emotionele uitdrukking. Op het sorteren van de foto’s op identiteit scoorden beide onderzoeksgroepen goed. Op het sorteren van foto’s op emotionele uitdrukking scoorden kinderen met een vorm van autisme minder goed.

Hierna moesten de twee groepen kinderen de opdracht nog een keer doen, maar nu lagen de foto’s ondersteboven. Kinderen met een vorm van autisme hadden met deze opdracht meer moeite. De gezichten waren niet zoals zij hoorden, wat zorgde voor verwarring.
Bij het tweede experiment moesten kinderen met een vorm van autisme verschillende kenmerken van beelden en geluiden bij elkaar koppelen. Hierbij waren sociale situaties, bijvoorbeeld een foto van een droevig gezicht, videobeelden van iemand die zich pijn doet en geluid van een huilend persoon. Deze kenmerken samen vormen een situatie waarin iemand valt en van pijn moet huilen.

Er waren echter ook niet-sociale situaties, bijvoorbeeld een foto of videobeelden van een trein die over een spoorrails rijdt en het geluid van een rijdende trein. Deze kenmerken samen vormen een situatie van een trein die van het ene station naar het andere rijdt. Kinderen met een vorm van autisme scoorden op de niet-sociale situaties hoger dan op de sociale situaties.

Dit verschil zou men toe kunnen schrijven aan het feit dat sociale situaties gericht zijn op andere mensen. Ieder persoon laat, zoals eerder gezegd, op een andere manier zien hoe hij zich voelt. Om deze signalen te begrijpen moet men zich steeds bewust zijn van de signalen van de persoon zelf en de situatie. Deze signalen en kenmerken moeten samengevoegd worden tot één geheel. 

Een trein maakt altijd hetzelfde geluid, zal er altijd op eenzelfde manier uit zien, hooguit verschillen in kleur en lengte, en zal altijd op een spoorrails rijden. Dit soort situaties zijn duidelijk en hebben een vaste structuur, mensen zijn altijd verschillend wat zorgt voor onduidelijkheid.
Wat extra moeilijk is voor mensen met een vorm van autisme is wanneer iemand het tegenovergestelde zegt van wat zijn mimiek laat zien, bijvoorbeeld bij een grapje. Voor iemand met ASS is het prettig wanneer ‘iets is zoals het is’, dat geeft duidelijkheid. Zij hebben dan ook graag dat men letterlijk is, dat men doet wat hij gezegd heeft. 
Een andere moeilijkheid is dat een bepaald gedrag meerdere betekenissen kan hebben. Bijvoorbeeld ‘huilen’:
· Het kan betekenen dat iemand pijn heeft, huilen van pijn.

· Het kan ook betekenen dat iemand zich schuldig voelt, huilen uit schuldgevoel.

· En tot slot kan iemand ook huilen omdat hij/zij uien aan het snijden is.

Om te kunnen bedenken waarom iemand huilt en het te kunnen begrijpen, is het nodig om de context erbij te betrekken. De omgeving, de context moet samengevoegd worden met het gedrag dat iemand laat zien. Van daaruit kan men een conclusie trekken waarom iemand huilt. Om dit te kunnen moet men zich kunnen inbeelden wat de context met deze persoon doet. Hiervoor is verbeelding en inlevingsvermogen nodig, iets wat bij mensen met ASS vaak in mindere mate aanwezig is. Dit is te koppelen aan de ToM en het daarbij horende experiment van Frith: “Sally and Anne”.
Om gepast te kunnen reageren op anderen in situaties, is het nodig om emoties te herkennen, er betekenis aan te geven, ze te begrijpen, de context te koppelen aan het gedrag van de persoon en vervolgens daar een reactie op te geven. 

Allemaal onderdelen waar iemand met een vorm van autisme moeite mee heeft. Zij komen vaak niet tot sociale, materiële of concrete oplossingen voor een situatie maar reageren op een voor hen logische manier, bijvoorbeeld:

“Ik ben mijn boek kwijt. Ik koop een nieuw boek.”
Of
“Met een blinde man ga ik naar de oogarts”
Een andere manier voor het vinden van een oplossing is terug te vallen op eerdere scenario’s of op scenario’s die zij ooit een keer gezien hebben. 

“Heeft iemand in het verleden een keer een blinde man helpen oversteken of gezien dat iemand een blinde man hielp oversteken, kan hij/zij ervoor kiezen wanneer hij/zij (weer) een blinde man ontmoet, hem te helpen met oversteken.”
Voor mensen met ASS zijn dit logische reacties. Het zijn dingen die zij kennen, waarvan zij weten dat het geaccepteerd wordt in bepaalde situaties, dat zijn veilige reacties. Wat zij niet beseffen is dat elke situatie anders is en daardoor de reactie aangepast moet worden aan de situatie. Doordat zij dit inzicht, dit inlevingsvermogen in mindere mate hebben kunnen ontwikkelen, blijven zij vaak onaangepaste of vreemde reacties geven. (P. Vermeulen, 2000)
5. Theorie over Autisme Spectrum Stoornis; Gericht op communicatie.
In hoofdstuk 4 is ingegaan op de omgang met emoties bij mensen met een autismespectrum stoornis. Daarbij zijn ook een aantal communicatieve vaardigheden aan bod gekomen, onder andere het herkennen van non-verbale communicatie. In dit hoofdstuk wordt verder ingegaan op de communicatieve vaardigheden van mensen met ASS. 
In hoofdstuk 1.4. staat beschreven dat er op verschillende fronten ruis kan ontstaan waardoor de communicatie niet goed verloopt. Bij mensen met ASS kan ruis optreden vanuit hen als zender, bijvoorbeeld de onaangepaste reacties waar eerder voorbeelden van zijn gegeven, maar ook vanuit hen als ontvanger, bijvoorbeeld door de moeilijkheid de mimiek en de houding aan de context te koppelen en een geheel te vormen.
Communicatie is de hoeksteen, de basis van menselijk contact. (P. Vermeulen,2002) Omdat voor mensen met ASS communicatie niet altijd vanzelfsprekend is, is het belangrijk een aangepaste communicatie toe te passen: “auti-communicatie” zoals Colette de Bruin dit in haar boek Geef me de 5 noemt. Het is daarom belangrijk op concrete wijze met mensen met ASS te communiceren, opdat zij de ander beter begrijpen maar ook zelf ondersteunt worden in hun communicatie met anderen.

Hoe gaat dat concreet communiceren in zijn werk? Ten eerste is het belangrijk om iemand met ASS niet te overladen met lange zinnen en veel woorden. Korte zinnen geven veel meer duidelijkheid dan lange uitleg. Daarbij is het belangrijk ervoor te zorgen dat wat men zegt concreet is.
Peter Vermeulen geeft in zijn boek Voor alle duidelijkheid een voorbeeld:

“De opmerking ‘Ga aan je werk’ is abstract omdat deze niet duidelijk aangeeft om welk werk het gaat en hoe lang je daaraan moet werken”.
Voor mensen zonder een vorm van autisme is deze opmerking soms ook abstract, maar uit de context kan men halen wat de bedoeling is. Voor mensen met ASS is dat erg moeilijk. Een aantal zullen een dergelijke opmerking wel kunnen plaatsen, maar voor een groter aantal is een volgende manier prettiger:

· Wat moet ik gaan doen?

· Waar moet ik dat gaan doen?

· Wanneer moet ik dat gaan doen?

· Hoe moet ik dat gaan doen?

· Met wie moet ik dat gaan doen?

(C. de Bruin, lezing 2008)
Door dit alles concreet te maken, weet de persoon met ASS waar hij/zij aan toe is en wat er van hem/haar verwacht wordt.

Een opmerking vanuit Peter Vermeulen uit Voor alle duidelijkheid is dat men bij het aangeven van een tijdsaanduiding op moet passen dat deze niet te ‘vast’ staat. Voor een aantal mensen met een vorm van autisme kan het paniek geven wanneer men gezegd heeft om 10:00 uur weg te gaan en men vertrekt pas om 10:05 uur. Voor deze mensen is het prettiger om te weten dat zij bijvoorbeeld na het ontbijt, of nadat de boodschappen zijn gedaan weggaan. Dit zorgt voor meer rust, geeft voldoende duidelijkheid en daarbij wordt er geoefend met flexibiliteit in plannen van bezigheden.
Voor een groot aantal kinderen en jongeren, en een aantal volwassenen ook, kan het prettig zijn om naast woorden ook via beelden te zien wat zij moeten gaan doen en wat er van hen verwacht wordt. Mensen met ASS zijn beelddenkers, zij vormen beelden bij wat zij horen of lezen etc. Dit visualiseren zorgt voor extra duidelijkheid, het is extra concreet. Dit kan door middel van picto’s maar ook door bijvoorbeeld een lesrooster of een huiswerkschema.
Naast concreet te communiceren is het belangrijk om ook expliciet te zijn. Bijvoorbeeld, wanneer een leerkracht aan de leerling met ASS vraagt om netjes te schrijven, geeft dit weinig gevolg. ‘Netjes’ is namelijk niet duidelijk, subjectief. Wat is netjes schrijven? Wanneer de leerkracht de vraag verandert in ‘leesbaar schrijven’, kan een opmerking van de leerling zijn dat het leesbaar is omdat hijzelf het kan lezen. Expliciet zou deze vraag kunnen zijn: “Schrijf zo, dat de andere leerlingen en de leerkracht het ook kunnen lezen”.

Een ander voorbeeld dat Peter Vermeulen geeft is “Kun je drie redenen geven waarom Engeland net na de Tweede Wereldoorlog economische beter functioneerde dan Duitsland? Het antwoord kan dan zijn: ‘Ja!’”
In deze vraag mist het gedeelte waarin het voor de leerling duidelijk wordt dat hij/zij deze drie redenen ook daadwerkelijk moet noemen. 

Verder is het belangrijk op positieve manier te communiceren. Hiermee wordt enerzijds bedoelt dat men op kalme, rustige manier spreekt en hen complimenten geeft. Anderzijds is het belangrijk om aan te geven wat zij juist wel mogen. Verwijs hierbij naar duidelijke, concrete regels van wat wel mag.

Peter Vermeulen geeft in zijn boek Voor alle duidelijkheid hierbij een voorbeeld:

“Tegen een jongen met autisme werd gezegd dat hij zijn kauwgum niet door mocht slikken. Een paar uur later bleek deze jongen nog steeds op zijn kauwgum te kauwen, tegen zijn zin in, want er was hem niet verteld dat hij de kauwgum wel mocht uitspugen in de afvalbak.”

Tot slot spreekt Peter Vermeulen van ondersteunende communicatie om mensen met ASS te helpen en hun communicatie naar anderen toe. Hij noemt hierbij een aantal voorbeelden van gebieden waar mensen met autisme problemen ervaren. 
· Om hulp vragen: kinderen of jongeren met ASS zullen dat niet snel doen. Ten eerste is het voor hen moeilijk(er) om zich voor te stellen dat een ander hen zou willen en kunnen helpen. Ten tweede weten zij niet hoe zij hulp kunnen vragen. Hiervoor kan men bijvoorbeeld een stappenplan opstellen, als houvast en visualisatie.
· Iets vertellen: antwoorden op een vraag of zelf iets vertellen is erg moeilijk, het vergt ten eerste tijd om te verwerken en te begrijpen wat er gevraagd wordt en ten tweede ontstaan er moeilijkheden bij het ordenen van hun gedachten en van daaruit het formuleren van een antwoord. Om deze mensen te helpen kan men concrete en gerichte vragen stellen en daarbij is het belangrijk om deze mensen voldoende denktijd te geven. 

· Overbrengen van boodschappen: dit komt vaak voor in verband met school. Een kind of jongere moet iets doorgeven aan zijn/haar ouders, maar dit vergeten zij vaak. Ook wanneer zij vanuit school een brief meekrijgen met daarop de informatie kunnen zij deze vergeten af te geven of kwijt raken. Contact tussen ouders en school is dus erg belangrijk. Een hulpmiddel voor het kind of de jongere zelf kan een herinneringsteken zijn, bijvoorbeeld een sleutelhanger aan de tas hangen of een elektronische agenda die een piepje of alarm geeft.

Een aantal keer is vermeld dat men in de communicatie naar iemand met een autismespectrum stoornis duidelijk en concreet moet zijn en ‘moet zeggen wat hij bedoelt en moet doen wat hij zegt’. Dit is belangrijk omdat deze mensen taal vaak letterlijk nemen. Grapjes zijn moeilijk te begrijpen voor hen. Dit komt doordat zij de non-verbale signalen van de ander niet altijd goed begrijpen of oppikken. 
Colette de Bruin geeft in Geef me de 5 een voorbeeld van taal letterlijk nemen:

“Als een medewerker van de gemeente aan Jaap (10) vraagt om zijn handtekening te zetten tekent Jaap een omtrek van zijn eigen hand op papier.”

Wanneer Jaap ouder wordt leert hij dat een handtekening iets anders is dan een tekening van zijn hand.
Grapjes daarentegen blijven moeilijker om te begrijpen. Juist omdat men vaak iets doet wat hij/zij niet zegt of andersom. Bij grapjes is het belangrijk om een geheel te vormen van de verbale en non-verbale details (de centrale coherentie). Wanneer iemand met een autistische stoornis aan een ander vraagt of die iets wil aangeven en de ander zegt “nee”, maar geeft met een lach toch het gevraagde aan, is dat voor de persoon met autisme erg verwarrend. 

Iemand zonder autisme had het geheel gezien van verbale en non-verbale signalen en had begrepen dat er een grap gemaakt werd. Iemand met een autistische stoornis had dat geheel (nog) niet kunnen vormen, waardoor het verwarring gaf. Wanneer hij meer denktijd had gehad had hij misschien wel een geheel kunnen vormen en de grap begrepen.

Een laatste punt wat bij communicatie vanuit de persoon met een autistische stoornis geldt is de verminderde behoefte aan communicatie. Martine Delfos beschrijft bij het socioschema dat mensen met autisme een trager ontwikkelende ik-anderdifferentiatie hebben en daarmee weinig gericht zijn op anderen. Vanuit hun egocentrisch perspectief hebben zij moeite zich te verplaatsen in de ander. Een gesprek aangaan of onderhouden is daardoor moeilijk, want waar moeten zij het met die ander over hebben? 

In de praktijk ziet men vaak dat een gesprek met iemand met een autistische stoornis erg eenzijdig verloopt (zeker in de jongere jaren). Een kind of jongere vertelt zijn/haar verhaal tegen de ander, waarbij het niet direct belangrijk is dat het onderwerp de ander interesseert. Wanneer de ander iets vertelt waar de persoon met autisme weinig interesse of belangstelling voor heeft, zal deze weinig tot geen reactie teruggeven of weer verder gaan met zijn eigen verhaal.
Naar mate zij ouder worden ontwikkelen deze vaardigheden zich steeds verder en zullen de gesprekken wederkeriger worden, waarbij wederzijdse belangstelling in meer of mindere mate aanwezig zal zijn.

6. Bestaande methodieken.
In dit hoofdstuk wordt kort een aantal methodieken weergeven die gebruikt worden tijdens het werken met mensen met ASS. Zoals in de inleiding geschreven staat is er veel materiaal voor kinderen onder de 12 jaar met ASS, en maar minder voor de jongeren van boven de 12 jaar.

De methodieken die hier uitgewerkt staan zijn bruikbaar bij beide van bovengenoemde doelgroepen, waardoor er aanpassingen nodig kunnen zijn in het gebruik hiervan bij jongeren van 12 jaar en ouder.

Bij Autismepraktijk Marloes de Rijk worden onderstaande methodieken niet geheel gebruikt en doorgewerkt. Er wordt informatie en materiaal uit gehaald wat gebruikt kan worden binnen de begeleiding, vaak als aanzet tot een gesprek. 
Ik ben speciaal 2
Deze methodiek is ontwikkelt door Peter Vermeulen. Deze methodiek is gericht op het geven van psycho-educatie aan normaal begaafde kinderen, jongeren en volwassenen met een vorm van autisme, en indien daar behoefte aan is aan hun ouders. Psycho-educatie houdt in dat men bovengenoemde personen uitleg kan geven over het autismespectrum, wat het inhoudt en wat dat voor hun functioneren in de maatschappij betekent. 
De methodiek is opgedeeld in twee delen. Het eerste deel bestaat uit informatie over autisme, zelfbeeld, psycho-educatie en de methodiek zelf. 

Het tweede deel is de training zelf. Toegevoegd is een cd-rom waarop alle werkbladen en andere materialen staan. Er zijn werkbladen voor jongere kinderen, voor jongeren en voor volwassenen. Op die manier is er voor iedere doelgroep materiaal aanwezig.

‘Ik ben Speciaal’ gaat eerst in op de persoon van het kind, de jongere of de volwassene met een autismespectrum stoornis. Daarna wordt ingegaan op het lichaam en speciaal de werking van de hersenen, omdat daar de betreffende stoornis ontstaat. Tot slot wordt ingegaan op stoornissen en handicaps, waarna de overgang wordt gemaakt naar de vorm van autisme van de betreffende persoon.
Handleiding voor Jezelf
Deze methode is ontwikkelt door René Manders en Jan Schrurs. ‘Handleiding voor Jezelf’ was in eerste instantie ontwikkelt voor kinderen in de basisschoolleeftijd, maar door veel vraag naar materiaal voor jongere en oudere kinderen zijn er aanvullende delen verschenen. 

‘Handleiding voor Jezelf’ is een methodiek voor het werken met kinderen met leer- en/of gedragsproblemen. In deze methodiek zijn veel ideeën en materialen te vinden voor de begeleiding van kinderen (en jongeren) met een autismespectrum stoornis en bijvoorbeeld ADHD. Daarnaast is deze methodiek ook te gebruiken bij kinderen 
zonder een specifieke stoornis, maar met een negatief zelfbeeld, problemen in de omgang met anderen, dyslexie, etc. 
Ook deze methodiek is er op gericht om psycho-educatie te geven aan de betreffende doelgroepen. Door middel van gesprekken, met als ondersteuning de verschillende werkbladen en invulbladen, richt de begeleiding zich op het ontwikkelen van het zelfbeeld, het leren herkennen van en het omgaan met gevoelens, het inzicht krijgen in dagelijkse gebeurtenissen, het zoeken naar oplossingen voor het probleem, etc. 
De methodiek bestaat, zoals eerder vermeld, uit verschillende delen waaronder ook een tweetal delen die gericht zijn op de overgang van basisschool naar middelbare school. 

Geef me de 5
Deze methodiek is ontwikkelt door Colette de Bruin. Het is een methodiek gericht op gezinnen met kinderen met een vorm van autisme. ‘Geef me de 5’ is speciaal geschreven voor deze ouders en hun kinderen. Het is een praktisch houvast bij de opvoeding en de begeleiding van kinderen met autisme, zo staat vermeld op de kaft van het boek. Uit deze zin is meteen op te maken dat deze methodiek ook te gebruiken is door hulpverleners, leerkrachten en begeleiders etc. 

De methodiek is geschreven vanuit de behoefte van een kind met autisme. Deze kinderen vragen hun ouders en hun omgeving om duidelijkheid, om structuur, om hulp. Binnen ‘Geef me de 5’ wordt gericht op 5 aspecten van structuur en duidelijkheid bieden:

1. WAT is mijn taak?

2. HOE voer ik die uit?

3. WANNEER moet ik dat doen?

4. WAAR vindt het plaats?

5. WIE is erbij betrokken?

Naast het duidelijk maken van de taken die een kind heeft, is het belangrijk het verschil tussen “gewone” communicatie en auti-communicatie te zien. Begeleiders leren ouders (en hulpverleners of leerkrachten) deze vaardigheden aan, zodat de opvoeding en begeleiding beter kunnen verlopen.

Navigeren in de sociale wereld
Deze methodiek is ontwikkelt door Jeannette L. McAfee, M.D.  Deze is gericht op kinderen met het Syndroom van Asperger en hoogfunctionerend autisme, maar kan ook bij andere vormen van autisme ingezet worden. 

De methodiek gaat in op het leren omgaan met emoties, op communicatie en sociale vaardigheden en tot slot wordt er ook aandacht besteed aan de vaardigheden in abstract denken. De methodiek is in deze drie onderdelen. Bij elk onderdeel zijn oefeningen en ideeën uitgewerkt die gebruikt kunnen worden bij de begeleiding van kinderen met ASS. 
De drie onderdelen samen vormen een geheel van 20 programma’s die men met deze kinderen langs kan gaan. In elk programma worden een aantal stappen behandelt die men kan volgen in de bijeenkomsten. Achter in het boek zitten bijlagen met daarin de verschillende materialen die men kan gebruiken bij de programma’s.
Wat is anders aan “Gevoelsmaatig, voelen wat je voelt”?

Het verschil met bovenstaande methodieken is dat ‘Gevoelsmaatig’ zich geheel richt op de omgang met emoties en de combinatie met communicatie met anderen. Elk van bovengenoemde methodieken gaat ook in op de omgang met emoties, de communicatie met anderen, sociale vaardigheden etc. 

De kracht van ‘Gevoelsmaatig’ gaat is echter dat men vanuit fictieve situaties naar eigen situaties werkt. De jongeren worden zich bij deze methodiek meer bewust gemaakt van hun rol in een situatie, maar ook van de rol van anderen. Wat betekenen beide partijen voor elkaar en welke emoties roepen de gedragingen van beide partijen op.

Waar bovenstaande methodieken aan dit onderwerp relatief kort aandacht besteden, gaat ‘Gevoelsmaatig’ hier dieper op in. De werkbladen hebben voor een deel wat overlap met werkbladen uit bovengenoemde methodieken, maar zijn concreter uitgewerkt en meer gericht op de leeftijd van de doelgroep. Onder andere door minder tekeningen te gebruiken, zoals bijvoorbeeld is terug te zien in ‘Handleiding voor Jezelf’. Die tekeningen werken prima voor een wat jongere doelgroep, maar voor deze puberleeftijd maken de tekeningen het vaak te kinderlijk.

Kort samengevat: ‘Gevoelsmaatig, voelen wat je voelt’ is een methodiek, speciaal gemaakt voor jongeren met ASS in de leeftijd van 12 tot 18 jaar. De methodiek richt zich op de omgang met emoties, het contact met anderen, de communicatie met anderen, die zo belangrijk is voor deze doelgroep en de mensen om hen heen. 

Door de materialen concreet te maken, aan te passen aan de leeftijdscategorie, en bovenal te zorgen voor een verscheidenheid aan materialen om onderwerpen aan de jongeren aan te bieden en met hen te bespreken, geeft ‘Gevoelsmaatig’ een uitdagend en afwisselend programma op maat.
7. Conclusies uit de literatuurstudie.
De onderzoeksvraag die in deze gehele afstudeerscriptie centraal staat is; “Op welke manier kan het omgaan met emoties van zichzelf en van anderen, bij jongeren met een normale begaafdheid tussen de 12 en 18 jaar met een stoornis in het Autisme Spectrum (ASS), gestimuleerd worden?”
De literatuurstudie richt zich vooral op de uitwerking van wat ASS is, hoe het ontstaan is, welke kenmerken er onder andere bij horen en welke theorieën over ASS bekend zijn.

Het praktijkonderzoek in deel 2) is gericht op wat er nodig is aan materialen en begeleiding voor de doelgroep om de omgang met emoties te kunnen stimuleren.

Uit de literatuurstudie komt duidelijk naar voren dat het hebben en onderhouden van contact met anderen, en daarbij horen ook de omgang met emoties en de communicatieve vaardigheden, een van de grootste probleemgebieden is binnen het autismespectrum. 
Mensen met ASS willen net als iedereen graag contact met anderen, vriendschappen en relaties aangaan. Ook zij willen graag affectiviteit en liefde voelen en delen maar zij hebben moeite deze behoefte te uiten. Daardoor lijkt het alsof zij er geen behoefte aan hebben, wat hen in de ogen van de omgeving afstandelijk of onverschillig maakt. Doordat aan de buitenkant van iemand met ASS niet te zien is dat hij/zij een stoornis in het autismespectrum heeft, wordt hij/zij vaak verkeerd ingeschat en worden verwachtingen te hoog gesteld. Daar kunnen zij niet aan voldoen, wat voor deze mensen een gevoel van falen tot gevolg heeft, steeds opnieuw. Hoewel zij erg hun best doen om zich aan te passen, zij blijven wat onhandig en onaangepast reageren in sociale situaties.

De moeilijkheid in het sociale contact ligt niet zozeer in een onvermogen om emoties bij anderen te herkennen, om hun grappen te begrijpen, om zich te verplaatsen in een ander. Het gaat meer om een vertraagde ontwikkeling van het zenuwstelsel wat ervoor zorgt dat mensen met ASS meer moeite hebben met sociaal functioneren. Bijvoorbeeld de ik-anderdifferentiatie, waar Martine Delfos over spreekt bij haar uitwerking van het Socioschema. Hierbij gaat het om de mogelijkheid zichzelf te onderscheiden van de ander, de ander te zien met eigen behoeften en gedachten en zich te kunnen verplaatsen in die ander. De ik-anderdifferentiatie is wel aanwezig, maar de ontwikkeling is vertraagd waardoor mensen met ASS op latere leeftijd pas meer affectiviteit een aangepast sociaal gedrag laten zien. 

Doordat ‘de ander’ geruime tijd vrij abstract blijft, niet wordt gezien als een persoon met eigen, vaak andere behoeften dan de persoon met ASS, is er weinig gerichtheid op de ander. Hierdoor handelen de mensen met ASS vaak vanuit hun eigen perspectief; dit wordt ook wel egocentrisme genoemd.

De jongeren in de leeftijd van 12 tot 18 jaar krijgen steeds meer besef van ‘de ander’ en ook dat de ander andere behoeften en gedachten kan hebben dan zijzelf. Omdat dit besef nog niet geheel ontwikkelt is, blijven zij echter vaak onaangepast reageren. Door met hen in te gaan op fictieve en non-fictieve sociale situaties is het mogelijk hen meer bewust te maken van hun eigen emoties en communicatieve vaardigheden en die van anderen en daarmee de sociale ontwikkeling te stimuleren.
Slot

Slotwoord
en 

Literatuuropgave 
Slotwoord.
U heeft nu kennis kunnen nemen van deel 1) van mijn afstudeerproject, de literatuurstudie. Voor het praktijkonderzoek en het praktijkprogramma met de bijbehorende materialen van “Gevoelsmaatig, voelen wat je voelt”, wil ik u verwijzen naar de aparte mappen, deel 2) en deel 3).
Ik hoop dat u een duidelijk beeld heeft kunnen krijgen van wat ASS is en wat de obstakels zijn omtrent emoties en communicatie.

Ik wil vanaf deze plek een aantal mensen bedanken voor hun hulp en steun bij het ontwikkelen van mijn afstudeerproject:
Marloes de Rijk, mijn stagebegeleidster vanuit Autismepraktijk Marloes de Rijk, voor haar hulp, ideeën en inspiratie. 

Dorien Huisman, mijn scriptiedocent, voor haar begeleiding bij mijn proces van ontwikkeling van mijn afstudeerproject.

In het voorwoord heb ik deze uitspraak vermeld:

“Eens met autisten gewerkt en je wilt niet meer anders, je sluit ons voor altijd in je hart”

Toen ik begon met mijn stage bij Autismepraktijk Marloes de Rijk, en met de ontwikkeling van mijn afstudeerproject, was dit voor mij enkel een mooie uitspraak van een jongen met een vorm van autisme.

Bijna een jaar later, een jaar waarin ik veel ervaring heb mogen opdoen, is deze uitspraak voor mij een feit geworden. Kinderen, jongeren, volwassenen met een vorm van autisme…ze zijn allemaal en altijd anders, wat het geweldig maakt om met hen te kunnen werken!

Met vriendelijke groeten,
Sandra Dekkers
Literatuuropgave. 
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