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Meisjes met een subtieler autismebeeld;

casusbeschrijvingen

M.E. Buruma, E.A.M. Boeve-van Sleeuwen, E.M.A. Blijd-Hoogewys

Achtergrond Autisme wordt geregeld niet herkend bij meisjes. Hun problematiek kan zich op het oog subtieler uiten, maar de

lijdensdruk is niet minder groot.

Doel Het beschrijven van het diagnostisch beeld bij meisjes met een autismespectrumstoornis.

Methode Op basis van dossieronderzoek beschrijven we het gedragsbeeld van 17 meisjes met een autismespectrumstoornis

van 3 tot 10 jaar.

Resultaten  Er waren beperkingen op dezelfde autismekerndomeinen. Meisjes met een autismespectrumstoornis hadden vaak
een sterk aanpassingsvermogen, waardoor hun beperkingen in verschillende settingen anders tot uiting kanden

komen.

Conclusie  Als hulpverlener is het van belang verder te kijken dan sociaal-technische vaardigheden, meer door te vragen en te
letten op de kwaliteit van vaardigheden. Het vormen van deze klinische expertise is belangrijk.

Een autismespectrumstoornis (ASS) wordt bij meisjes
vaak later vastgesteld dan bij jongens, maar wordt ook
nog vaak niet herkend."? Er kan sprake zijn van op het
oog subtielere ASS-problematiek die hulpverleners min-
der goed herkennen, maar ook van een ‘bias’, waarbij
zij ASS-kenmerken anders interpreteren.®* Daarnaast
wordt dezelfde autismeproblematiek bij meisjes sneller
als minder zwaar beoordeeld,’® en zijn meetinstrumen-
ten minder sensitief voor hun autismekenmerken.>* In
de DSM-5 wordt dan ook gewaarschuwd voor het risico
op onderdiagnostiek van autisme bij meisjes.’

De laatste jaren is er meer aandacht voor het subtiel
ogend ASS-beeld dat niet minder ernstig is en ook vol-
doet aan de DSM-5-criteria. De ASS-kernsymptomen
zijn dan niet zozeer anders, maar de uitingsvorm is dat
wel.® Zo zou er sprake zijn van hogere sociale motivatie,
betere non-verbale communicatie, meer gangbare en
seksestereotiepe interesses, meer sensorische proble-
men en een grotere kwetsbaarheid voor emotionele
problemen.®*12

Een vaak geponeerde hypothese is dat ASS-kenmerken
bij meisjes minder opvallen, omdat zij kenmerken
camoufleren.” Sociaal gedrag observeren en imiteren
zou hieraan ten grondslag liggen, evenals socialisering:
meisjes worden ‘socialer’ opgevoed dan jongens.'* Met

het ouder worden wordt het camoufleren verfijnder en
daarmee de ASS moeilijker te herkennen. De problema-
tiek valt vooral op in nieuwe situaties, bij levensveran-
deringen, bij het wegvallen of ontbreken van ondersteu-
ning en in de hersteltijd die nodig is na sociale interac-
tie.”s Er bestaat vaak een groot verschil tussen gedrag
dat meisjes met ASS op school laten zien (zo normaal
mogelijk) en thuis (hun autistische zelf).

Het probleem is dat een late ASS-diagnose vaak gepaard
gaat met bijkomende problematiek, zoals chronische
stress, vermoeidheid, angst en somberheid.® Geregeld
stelt men eerst een foutieve classificatie of herkent men
enkel comorbide psychiatrische problematiek.? In de
behandeling houdt men vervolgens geen rekening met
de onderliggende ASS, waardoor behandeling niet aan-
slaat, onvoldoende of zelfs averechts werkt. Meer aan-
dacht voor subtiel ogende ASS-kenmerken bij meisjes is
wenselijk, zodat zij sneller de benodigde hulp kunnen
krijgen. Hiervoor is meer kennis en ervaring nodig bij
hulpverleners.

Met het huidige artikel willen we vanuit het Female
Autism Network of The Netherlands (FANN) hieraan
bijdragen, door het diagnostisch beeld van meisjes met
ASS in de leeftijd van 3 tot 10 jaar te beschrijven.
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METHODE

De eerste twee auteurs (MB en LBS) vatten de casusbe-
schrijvingen van 17 meisjes, van 3 tot 10 jaar, met een
ASS-classificatie, samen (zie tabel 1). Deze waren verza-
meld bij twee ggz-instellingen, namelijk INTER-PSY te
Groningen en Altrecht te Utrecht. Behandelaars werd
gevraagd casussen aan te leveren van meisjes met ASS,
gediagnosticeerd in de periode van 2013-2018.

Bij de jonge kinderen (via INTER-PSY) bestond diag-
nostiek uit een intakegesprek, ontwikkelingsanamnese,
medische intake, twee observaties (thuis en in tweede
milieu), een Autisme diagnostisch observatieschema
(ADOS-2, gestandaardiseerd spelonderzoek) en een
niveaubepaling. Bij de oudere kinderen (via Altrecht)
bestond de diagnostiek uit een intakegesprek, ontwik-
kelingsanamnese, psychiatrisch onderzoek, soms meer-
dere spelobservaties, eventueel een schoolobservatie,
een huisbezoek en een niveaubepaling.

Alle ouders gaven schriftelijk toestemming voor casus-
beschrijving van hun dochters. Er werden gedragsbe-
schrijvingen verzameld voor verschillende ontwikke-
lingsdomeinen. We geven een samenvatting van deze
gedragsbeschrijvingen.

RESULTATEN

Sociale interactie

Uit de gedragsbeschrijvingen bleken meisjes met ASS in
het eerste levensjaar vaak sterk gericht op hun ouders,
met name op hun moeder. Ouders beschreven dit als
‘claimend’. Sommige meisjes met ASS hadden ‘schei-
dingsangst’ en waren eenkennig. Velen riepen ‘bescher-
mingsbehoefte’ op, door hun kwetsbare, onzekere of
gevoelige indruk. Ouders ervoeren de sociale interactie
vaak als wederkerig, mits ze rekening hielden met de
‘gebruiksaanwijzing’ van hun dochter.
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Velen hadden goed ontwikkelde ‘sociaal technische’
vaardigheden: naast adequaat oogcontact waren er
joint-attentionvaardigheden (delen van aandacht en
plezier). Echter, er vielen toch subtiele bijzonderheden
op, zoals wisselende kwaliteit van oogcontact, weinig
variatie in contactname en het wisselend inzetten van
deze vaardigheden. Bij vermoeidheid en overprikkeling
vielen meer sociale beperkingen op.

Binnen het diagnostisch onderzoek vielen vaak subtiele
bijzonderheden op in de sociale afstemming. Velen
hadden betere vaardigheden in contactinitiatief dan in
respons. Hun respons was vluchtig, waardoor contact-
momenten oppervlakkig bleven en er weinig wederke-
righeid ontstond. Ook hadden ze moeite met reguleren
van contact, bijvoorbeeld door té terughoudend of té
vrij te zijn. Of verlegenheid deed niet aan als angstig
gedrag, maar eerder als zelfbepaling of rigiditeit. Ook
hadden sommigen moeite met het reguleren van plezier.
Ze bleven hangen in grapjes, gedroegen zich clownesk
en stemden niet af, waardoor plezier niet meer ‘gedeeld’
was.

Veel meisjes met ASS werden als zorgzaam en behulp-
zaam omschreven, wat geregeld te maken had met

regie behouden. Als jongere broertjes/zusjes hulp niet
meer accepteerden, ontstonden er conflicten. Sommige
ouders rapporteerden dat hun dochter zelf niet snel om
hulp vroeg.

Sommige meisjes met ASS werden als ‘pleasers’
omschreven. Ze wilden aan verwachtingen voldoen, zich
gedragen ‘zoals het hoort’ en geen fouten maken. Cor-
recties waren daardoor nauwelijks nodig, maar indien
wel, dan volgde er meestal een extreem emotionele
reactie. Sommigen waren wisselend te troosten, waarbij
ze troost vaak eerst afhielden en later juist opzochten.
Ouders benoemden dat hun dochter sociale situaties
vaak onjuist interpreteerde, bijvoorbeeld door gebeurte-
nissen op zichzelf te betrekken, te denken dat anderen
boos op haar waren, dat ze niet mee mocht doen, uitge-
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Tabel 1 Achtergrondinformatie deelnemers, meisjes met autismespectrumstoornis

ADOS- Logo- Fysio-

Comorbiditeit Behandeling

classificatie pedie therapie

. PE, medicatie, JASPER, PMT, . .
P 3,01 80 autisme : ) ja ja
thuisbehandeling

PE, meedenken over dagopvang/
. school, begeleiden naar

P 3,10 118 |autisme - ) nee nee
aanbod buiten ggz (Sl-therapie,

ontlastende zorg)
IP 3,44 |94 |autisme PTSS PE, EMDR, thuisbehandeling nee nee
PE, speltherapie,
IP 359 |113 |[non-spectrum TOS, OCD thuisbehandeling, meedenken ja ja

over dagopvang/school
PE, thuisbehandeling,

IP 397 |89 autisme meedenken over dagopvang/ ja ja
school
PE, medicatie, thuisbehandeling;

IP 4,32 |108 |autisme begeleiden naar aanbod buiten | nee nee

ggz (ontlastende zorg)
PE, ouderbehandeling,
thuisbehandeling, meedenken
IP 4,63 |105 |[autismespectrum |Angst over school; begeleiden naar nee nee
aanbod buiten ggz (individuele
begeleiding, ontlastende zorg)
PE, medicatie, speltherapie,
thuisbehandeling, meedenken
P 5,70 143 | geen ADOS over school, begeleiden naar nee nee
aanbod buiten ggz (individuele
begeleiding, ontlastende zorg)
PE, ouderbehandeling, Floorplay,
Alt 7,12 |110 |geen ADOS nee nee
PMT
PE, speltherapie,
thuisbehandeling, meedenken
IP 7,35 |[126 |geenADOS over school, begeleiden naar nee nee
aanbod buiten ggz (individuele
begeleiding, ontlastende zorg)
Alt 7,42 139 |geen ADOS ADHD-kenmerken PE, ouderbehandeling nee nee

PE, Floorplay, thuisbehandeling,
Alt 7,47 102 |geen ADOS ADHD-kenmerken, angst o nee nee
PMT, medicatie

PE, speltherapie,
IP 806 |100 |geenADOS : ) nee ne
thuisbehandeling

PE, ouderbehandeling,
Floorplay, PMT, begeleiden naar

Alt 8,73 |[102 |geenADOS ADHD-kenmerken, angst aanbod buiten ggz (intensieve nee nee
thuisbegeleiding, sociaal team),
medicatie
Alt 9,13 116 |geen ADOS ADD PE, ouderbehandeling, medicatie | nee nee
Ouder-kindrelatieproblemen, PE, medicatie, Floorplay, hulp )
Alt 9,23 (89 |geenADOS i ja nee
angst thuis
PE-groep voor ouders,
Alt 10,02 | 106 |geen ADOS ADHD-kenmerken individuele PE voor meisje, nee nee
medicatie

Noot: Alt = Altrecht, IP = INTER-PSY, Lft = leeftijd van diagnose, PE = psycho-educatie, PMT = psychomotorische therapie, ADOS = Autisme
diagnostisch observatieschema; JASPER - Joint attention, symbolic play, engagement, and regulation; TOS = taalontwikkelingsstoornis; OCD =
obsessieve-compulsieve stoornis; S| = sensorische informatieverwerking.
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lachen of gepest werd. Velen konden slecht tegen kritiek
en onrecht, voelden zich achtergesteld, tekortgedaan of
waren jaloers.

Meisjes met ASS konden al jong anderen sterk obser-
veren en imiteren. Sommige ouders rapporteerden

dat hun dochter weinig eigenheid had, zich volledig
aanpaste aan anderen en zichzelf wegcijferde in vriend-
schappen. Er waren daarentegen ook veel meisjes met
ASS die erg bepalend waren. Sommigen speelden lie-
ver met jongere kinderen of jongens. Anderen werden
bemoederd door leeftijdsgenoten of waren juist heel
geliefd en populair in de klas. Het samenspelen kostte
hun echter veel energie. Meerdere meisjes met ASS had-
den een vriendinnetje dat ze sterk claimden. Anderen
vonden het moeilijk om vriendschappen te onderhou-
den.

Sociale communicatie

De taalontwikkeling verliep wisselend bij deze meisjes
met ASS: vertraagd, gemiddeld of juist heel vlot. Veel
ouders rapporteerden dat hun dochter het ene moment
moeite had om iets te vertellen, en het andere moment
juist niet te remmen was. Meisjes met ASS waren vaak
leidend in gesprekken, kwamen moeilijk tot de kern en
vertelden gedetailleerd. Opvallend was dat velen juist
sociale situaties precies konden navertellen. De meisjes
hadden vaak een hoog of ‘onecht’ stemmetje, of spraken
‘kinderlijk’. Velen namen taal letterlijk, werden boos bij
grapjes en hadden weinig ‘zelfspot’.

De non-verbale communicatie van meisjes met ASS
werd vaak als expressief beschreven. Ze maakten wel
gebruik van gebaren en mimiek, maar dit kwam soms
theatraal, aangeleerd of geimiteerd over. Ook werd veel
lachen genoemd, wat geregeld grimasachtig aandeed.

Spel

Veel meisjes met ASS konden zichzelf moeilijk verma-
ken, hadden anderen nodig om tot spel te komen en/of
ordenden materiaal (neerzetten van ‘tafereeltjes’). Ande-
ren waren vluchtig in hun spel, met wel fantasiespel-ele-
menten, maar zonder verhaallijn. Sommige meisjes

met ASS leken wel fantasiespel te hebben, maar lieten
hierin weinig variatie zien, of er bleek vooral sprake van
‘naspelen’ van spel van andere kinderen of filmpjes. Een
aantal meisjes met ASS ging zo op in hun fantasie dat ze
hierin bleven hangen.

In hun samenspel konden meisjes met ASS zowel vol-
gend als bepalend zijn. Sommigen durfden niet aan

te geven wat ze wel/niet leuk vonden. Anderen regis-
seerden juist het spel en gaven opdracht wat er precies
moest gebeuren.

Rigiditeit

Sommige meisjes met ASS hadden moeite met afwijken
van de vaste structuur, maar gaven dit op school niet
aan. Hun rigiditeit was wel zichtbaar in het zich over-
dreven goed aan regels houden, wat ze ook verwachtten
van anderen. Moeite met schakelen en overgangen werd
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vaak genoemd, vooral wanneer iets sneller ging dan
anders, of wanneer ouders/leerkrachten hierbij geen
specifieke begeleiding boden. Ook kostte het wennen
aan nieuwe personen en omgevingen vaak veel tijd.

Bij sommigen was de rigiditeit vooral zichtbaar in het
denken, bijvoorbeeld het hebben van een sterke eigen
wil, lang aandringen (ondanks ‘nee’ van zeer conse-
quente ouders), een gedachte die niet omgebogen kon
worden, het moeilijk doorbreken van vaste koppelingen
in denken en sterk hechten aan rechtvaardigheid. Som-
mige meisjes met ASS overgeneraliseerden: als één ding
minder leuk was, dan was alles ‘niet leuk’. Zwart-wit-
denken was soms zichtbaar in het hanteren van sterke
principes in sociale relaties, zoals een vriendschap ver-
breken wanneer de ander eenmalig iets deed wat niet
beviel.

Preoccupaties waren qua vorm of inhoud meestal niet
zozeer opvallend, maar wel qua intensiteit. Velen waren
extreem veel bezig met knutselen, kleuren en tekenen,
of bijvoorbeeld sterk gericht op de kleur roze, dieren
(paarden), muziek en koken/bakken. Daarbij waren

ze vaak heel precies. Tekeningen werden bijvoorbeeld
eindeloos uitgegumd, omdat ze nooit tevreden waren
met het resultaat. Soms waren er geen duidelijke
preoccupaties, maar konden meisjes met ASS in alles
doorslaan, zoals in iets heel precies willen weten. Soms
vielen preoccupaties niet op, omdat ze zich alleen ‘in het
hoofd’ afspeelden (steeds aan iets moeten denken).

Prikkelverwerking

Ouders rapporteerden overgevoeligheden voor aan-
raking, geluiden, geuren, warmte/kou en nat/vies.
Bijvoorbeeld sokken die precies goed moeten zitten,
alleen kleding dragen die nauwelijks voelbaar is, geen
haarspeldjes verdragen of geen water in de ogen verdra-
gen. Bij andere meisjes met ASS gaf druk op het lichaam
juist rust, evenals strakke kleding of een strakke paar-
denstaart. Ouders van jongere meisjes met ASS (2-3 jaar)
noemden vaker prikkelzoekend gedrag, zoals ergens
aan voelen, likken, ruiken of kokhalsneigingen opwek-
ken. Sommige meisjes met ASS herkenden pijnprikkels
niet, anderen reageerden hier juist sterk op. Sommigen
bemerkten geen hongergevoel of verzadiging.

De meesten reageerden sterk op drukte, al dan niet
achteraf. Sommigen werden hier zelf druk van, anderen
sloten zich af.

Emotieregulatie

Bij het ouder worden ontstonden steeds meer proble-
men met het waarnemen van subtielere emoties. Zo
pikten meisjes met ASS signalen van boosheid vaak niet
op, waardoor ze erg schrokken als ouders écht boos wer-
den. Anderen reageerden juist sterk op emoties, stem-
mingen of sferen. Vaak was er sprake van ‘meevibreren’
of ‘vervloeien’ met de emoties van anderen. Sommigen
vermeden emoties door met weerstand te reageren,
zich clownesk te gedragen of iets weg te lachen. Ande-
ren rapporteerden iets te voelen (‘iets in mijn buik’),



maar vonden het moeilijk hier betekenis aan te verle-
nen. Opvallend was dat meerdere meisjes met ASS ‘in
theorie’ wel konden vertellen over emoties en over soci-
aal inzicht leken te beschikken. Echter, het in de prak-
tijk flexibel toepassen leverde problemen op. Het ‘goed
hierover kunnen vertellen’ was bovendien misleidend
en leidde vaak tot overschatting van hun mogelijkheden.
Emotieregulatieproblemen kwamen vaak voor. Emoties
overspoelden de meisjes met ASS, waardoor ze snel
‘piekten’ in emoties, snel wisselden tussen emoties en
hier lang in bleven hangen. Ook leken emoties zich
gedurende de dag op te stapelen met uiteindelijk een
ontlading in heftige uitspraken of gedrag.

Motoriek

In de motoriek was vanuit de casusbeschrijvingen geen
duidelijke lijn te ontdekken. Sommigen hadden geen
motorische bijzonderheden of waren juist lenig en han-
dig. Anderen bereikten motorische mijlpalen verlaat en
waren onhandig. Nog anderen waren in hun fijne moto-
riek sterk, maar in hun grove motoriek afwijkend. Wat
vooral opviel, was dat ouders regelmatig omschreven
dat hun dochter ‘ineens’ kon lopen of fietsen. Andere
ouders beschreven dan weer een bepaalde ‘voorzichtig-
heid/behoedzaamheid’ in bewegen. Wat betreft moto-
rische stereotypieén vielen met name subtiele vormen
van spierspanning op, zoals het licht aanspannen van
spieren bij opwinding of spanning.

Overig gedrag/comorbiditeit

Veel meisjes met ASS waren als baby uitgesproken alert.
Sommigen wilden altijd sneller dan ze konden. Velen
werden omschreven als perfectionistisch en faalang-
stig; vaak hing dit samen met het rigide vasthouden aan
een heel precies plaatje/concept. Ook andere angsten
werden genoemd, variérend van dingen snel spannend
vinden tot meer specifieke angsten of sowieso snel met
paniek reageren. Meerdere meisjes met ASS hadden een
of meer traumatische gebeurtenissen meegemaakt.
Sommige oudere meisjes met ASS waren geneigd tot
somberheid, piekeren of waren heel serieus. Anderen
dachten al jong diep na over ‘moeilijke’ dingen en waren
geneigd om ervaringen negatief te kleuren.

Velen hadden somatische klachten, zoals hoofdpijn,
buikpijn, obstipatieklachten en hyperventilatie. Deze
namen toe bij overprikkeling of spanning. Ook extreme
vermoeidheid, veel slapen, inslaap- en doorslaapproble-
men kwamen geregeld voor.

Eetproblemen kwamen bij vrijwel alle meisjes met ASS
voor, vaak al vanaf jonge leeftijd. Bij sommigen ver-
dwenen deze weer, maar bleef het eten toch ‘beladen’.
Anderen leken al jong een eetstoornis te krijgen, of er
was zorg over het ontstaan hiervan op latere leeftijd.
Sommigen waren extreem op eten of snoepen gericht en
waren hierin moeilijk af te remmen.

Ten slotte werden overactiviteit, impulsiviteit, concen-
tratieproblemen, moeite met plannen en organiseren,
en een zwak tijdsbesef genoemd. Meerdere ouders
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rapporteerden dat hun dochter heel beweeglijk was

en het nodig had om te ontladen in bewegen. Sommi-
gen leken ‘in te storten’ als ze eenmaal stil zaten. Ook
tics en dwanghandelingen/dwanggedachten werden
genoemd. Velen vroegen steeds om bevestiging, wat
dwangmatig leek. Opvallend was dat velen lijdensdruk
ervoeren, omdat ze zich anders voelden.

Indruk door het tweede milieu

Opvallend was dat leerkrachten of pedagogisch mede-
werkers bij de meeste meisjes met ASS geen of nauwe-
lijks problemen aangaven. Veel meisjes met ASS gedroe-
gen zich in een tweede milieu meegaand of sociaal
wenselijk. Aan het eind van de basisschool werd hun
problematiek vaak duidelijker.

Velen werden omschreven als voorzichtig, onzeker,
gehoorzaam, serieus of perfectionistisch. Leerkrachten
rapporteerden dat deze meisjes met ASS het graag goed
wilden doen en gevoelig leken voor ‘hoe het hoort’.
Soms werd benoemd dat deze meisjes met ASS heel
alert leken, alles in zich opnamen en een gespannen
indruk maakten. Ze leken moeilijke situaties te ‘onder-
gaan’ of klapten dicht. Sommigen spraken weinig op
school. Leerkrachten rapporteerden soms dat het meisje
veel bevestiging nodig had en snel het gevoel had dat de
leerkracht boos op haar was. Deze meisjes met ASS wer-
den door leerkrachten vaak als ‘sociaal-emotioneel jong’
omschreven.

Voor vrijwel alle meisjes met ASS gold dat er een groot
verschil was tussen het gedrag thuis en op school. Op
school waren ze bijvoorbeeld lief en meegaand, terwijl
ze thuis aanwezig, rigide en temperamentvol waren.
Ook was er vaak sprake van ontladen na schooltijd, via
driftbuien, somatische klachten, of lang blijven hangen
in dingen die op school waren gebeurd, maar daar niet
waren geuit.

Er was daarnaast een groep meisjes met ASS die extreem
moeite had met de eisen die werden gesteld op school.
Ze ervoeren het als vervelend dat hun dingen werden
‘opgelegd’. Vaak werd dit niet op school geuit, maar
thuis. Sommige meisjes met ASS rapporteerden het
gevoel te hebben op school niet begrepen en gehoord te
worden. Ook ouders ervoeren vaak onbegrip vanuit de
omgeving, omdat meisjes met ASS zich in andere omge-
vingen vaak meer aanpassen.

DISCUSSIE

De bevindingen in dit artikel zijn gebaseerd op casusbe-
schrijvingen van meisjes met ASS. Het autismebeeld bij
deze meisjes is weliswaar volledig aanwezig, maar soms
minder zichtbaar voor anderen. Dit is in overeenstem-
ming met eerder onderzoek.'”'® Uiteraard is er binnen
de groep meisjes met ASS een grote heterogeniteit,
waarbij er ook meisjes zijn die een uitgesproken ASS-
beeld laten zien, terwijl er jongens zijn die een meer
subtiel ogend ASS-beeld laten zien.
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Opvallend bij onze casussen is dat de meisjes met ASS
vaak een sterke sociale interesse en motivatie hadden,
evenals een expressieve non-verbale communicatie en
goede sociaal technische vaardigheden. Ook dit komt
overeen met eerder onderzoek.”'® Bovendien blijkt dat
de eerste zorgen van ouders van meisjes met ASS zich
minder vaak richten op de sociale interactie dan bij
jongens met ASS.” Meisjes met ASS lijken meer sociaal
geintegreerd, wat overeenkomt met wat de maatschap-
pij verwacht van meisjes.’** Ook lijken meisjes met ASS,
meer dan jongens met ASS, de nabijheid van andere
kinderen op te zoeken; jongens met ASS trekken zich
meer terug.” Toch maken meisjes met ASS geregeld een
onrijpe, kwetsbare, gevoelige of onzekere indruk. Ook
de ouders benoemden dit.

Er vielen daarnaast op subtiel niveau bijzonderheden
op, zoals weinig variatie in sociaal gedrag, te terughou-
dend, te vrij of juist wisselend hierin zijn, claimend zijn
in contact, meevibreren of vervloeien met emoties van
anderen, (te) volgend of bepalend zijn in spel, gericht
zijn op behoud van regie, een hoge stem en rigide den-
ken. Ook lieten deze meisjes met ASS minder ‘ongebrui-
kelijke’ repetitieve interesses zien dan jongens, zoals
voor koken, dieren, knutselen, tekenen en de kleur roze.
De intensiteit van deze interesses was vaak wel opval-
lend. Ook dit komt overeen met eerder onderzoek.?*
Daarnaast werden bij onze casussen veel sensorische
bijzonderheden gerapporteerd, zoals bekend bij vrou-
wen met ASS en eerder gesuggereerd bij meisjes met
ASS.24,25

De voorgaande bevindingen stroken ook met het recent
in de DSM-5-TR beschreven autismebeeld bij meisjes/
vrouwen. Ze kunnen vaak betere wederkerige gesprek-
ken hebben, eerder geneigd zijn interesses te delen,
hun verbale en non-verbale communicatie beter inte-
greren, en hun gedrag aanpassen aan situaties, ondanks
dezelfde sociale begripsproblemen als jongens met ASS.
Ook kunnen ze meer leeftijdtypische interesses hebben,
kan hun repetitief gedrag minder duidelijk aanwezig
zijn en kunnen preoccupaties een meer sociale compo-
nent hebben of ‘normale’ interesses betreffen, maar zijn
deze ‘abnormaal’ in intensiteit.

De ASS-problemen worden soms pas zichtbaar als indi-
viduen aanpassingen langere tijd moeten vasthouden, of
juist in nieuwe situaties. De beperkingen in het functio-
neren bij onze casussen waren vooral zichtbaar bij ver-
moeidheid/overprikkeling of alleen in de thuissituatie.
Elders gedroegen meisjes zich bijvoorbeeld aangepast,
timide of verlegen, terwijl ze thuis aanwezig, bepalend
of dominant waren. De beperkingen lijken dan subtiel.
Eerder onderzoek heeft dit gelinkt aan het sterke aan-
passingsvermogen van meisjes met ASS: ze lijken meer
dan jongens met ASS een sterke behoefte te hebben

om geaccepteerd en gewaardeerd te worden door leef-
tijdsgenoten.* Ze observeren en imiteren anderen, en
stellen zich vaak flexibel op om te voldoen aan ‘hoe het
hoort’. Dit kost veel energie, geeft stress en leidt thuis
tot ontlading.?”*® Onze meisjes met ASS hadden vaak
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regulatieproblemen, in zowel contact, emoties, gedrag
als spel. Velen hadden daarnaast somatische klachten en
eetproblemen.

Adviezen

We adviseren hulpverleners om verder te kijken dan de
sociaal-technische vaardigheden van meisjes met ASS en
vooral de kwaliteit van de vaardigheden te observeren,
maar ook oog te hebben voor subtielere bijzonderheden
in de afstemming, zoals verschil in vaardigheden tussen
contactinitiatief en respons, contactgroei, maar ook
bijvoorbeeld bepalend gedrag.

Daarnaast is het van belang om door te vragen bij opvoe-
ders. Meisjes met ASS kunnen bijvoorbeeld behulpzaam
en zorgzaam zijn, wat bij doorvragen een manier van
regiehouden blijkt. Ook kan spel soms fantasierijk lij-
ken, maar blijkt dit meer (letterlijk) naspelen (imitatie),
bevat het minder verhaallijn en is het minder flexibel/
gevarieerd. Meerdere observaties in verschillende set-
tingen en een uitgebreide ontwikkelingsanamnese, met
aandacht voor het sterke aanpassingsvermogen, kunnen
dan meer licht werpen op autismekenmerken.

Een vraag die regelmatig wordt gesteld, is: ‘Als autisme
minder zichtbaar is, moet je het dan wel een stoornis
noemen?’ Inderdaad: als er geen sprake is van disfunc-
tioneren, kunnen we niet van een stoornis spreken;

los van de discussie of we autisme niet meer vanuit het
oogpunt van neurodiversiteit moeten zien.? Disfuncti-
oneren kan echter ook zichtbaar worden in de energie
die het kost om ‘normaal te functioneren’ of in de secun-
daire problematiek die daardoor ontstaat. Zo worden bij
meisjes met ASS meer lichamelijke klachten gerappor-
teerd.

Een hypothese is dat het camoufleren op die manier
zijn tol gaat eisen, zoals bij vrouwen met autisme wordt
gezien.® Bij volwassenen met ASS wordt het camoufleren
geassocieerd met het gevoel niet in verbinding te staan
met anderen en een verhoogd risico op suicidaliteit.®
Vrouwen met ASS geven aan dat professionals zich goed
bewust moeten zijn van hun camouflagegedrag, ook
tijdens therapiesessies, en raden aan hier een therapie-
focus van te maken.* ‘Onder de oppervlakte kijken’ om
het disfunctioneren te kunnen beoordelen is dus van
belang.

Beperkingen

Een kritiekpunt is dat dit artikel enkel casusbeschrij-
vingen bevat, geént op de ervaringen van ouders en de
Kklinische indruk van behandelaars. Om tot verdere dis-
tillering van betekeniseenheden te komen, zou men in
vervolgonderzoek kwalitatieve analysetechnieken, zoals
thematische inhoudsanalyse, kunnen gebruiken ter
codering van typische symptomen bij meisjes met ASS.
De beschreven casussen betreffen bovendien een kleine
groep, met een (boven)gemiddelde intelligentie en een
relatief jonge leeftijd (< 12 jaar). Dat maakt de bevindin-
gen beperkt generaliseerbaar, ook omdat het klinische
beeld in de adolescentie vaak verandert en velen dan



pas uitvallen, mede door het toenemen van comorbidi-
teit.

Het is van belang deze bevindingen met objectieve
maten te onderbouwen. ASS-instrumenten blijken
echter nog vaak ontoereikend om meer subtiel ogende
ASS-uitingsvormen te kunnen vaststellen. Vooralsnog
lijkt vooral klinische ervaring van belang, ondersteund
met gestandaardiseerde instrumenten, waarbij men
Kklinische ervaring eveneens gebruikt bij de interpretatie
van de uitkomsten van deze instrumenten.

/& Zonder de medewerking van de ouders die toestem-
ming gaven voor het gebruik van de gegevens van hun
kinderen was dit onderzoek niet mogelijk geweest.
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