Recensie: Peter Vermeulen

Henny Struik: ‘Niet ongevoelig’ Vrouwen met autisme Uitgeverij Kok, Utrecht
2011. ISBN: 9789043519045 (Autisme/1). Zie ook www.kok.nl

Soort boek/ziekte/stijl: Henny Struik heeft een reeks vragen opgesteld om de
ervaringen van vrouwen met autisme naar boven te krijgen; ze kreeg veel respons
naar aanleiding van oproepen op het internet. Dit boek is dan ook gebaseerd op haar
eigen ervaringen plus reacties van 60 geselecteerde vrouwen met een diagnose in het
autismespectrum. In het eerste gedeelte beschrijft ze de theorie van autisme bij
vrouwen en in het tweede deel komt autisme bij vrouwen in de praktijk aan bod. In de
bijlagen o.a. diagnosecriteria, lijst met kenmerken van vrouwen met autisme en een
vragenlijst.

Over de schrijver: Bij de dochter van Henny Struik (1968) werd het syndroom van
Asperger vermoed. Na een bezoek aan o.a. het forum van de stichting Autsider
herkende ze niet alleen haar dochter in wat zij las maar ook zichzelf en ze kreeg
antwoord op vragen die haar al veel langer hadden beziggehouden, zoals: ‘wat is het
toch dat mijn leven zoveel moeilijker lijkt te maken dan dat van anderen?’ Tot die tijd
werkte zij met veel plezier, maar anderhalf jaar later bleek dat ze toch lange tijd teveel
van zichzelf had ge€ist en kreeg een burn-out. Sindsdien doet zij onderzoek naar deze
stoornis en probeert zij, onder andere via haar website, lotgenoten te helpen en te
bemoedigen. Henny Struik houdt zich ook met fotografie bezig, waarvan op haar
website een reeks voorbeelden is geplaatst.

Korte beschrijving: Het boek begint met een korte persoonlijke voorgeschiedenis.
Vervolgens behandelt ze in het eerste deel ‘Autisme bij vrouwen in theorie’. Bij het
vaststellen van een ASS wordt gebruik gemaakt van een reeks diagnosecriteria uit
1994 - in die tijd werd nog gedacht dat autisme bij een normale begaafdheid
uitsluitend bij jongens voorkwam. De criteria zijn nog niet aangepast, de theorieén
schieten volgens Struik tekort, bepaalde kenmerken worden niet gezien en ook in de
diagnostiek bij vrouwen gaat er nogal eens iets mis. Hoe kom je erachter? Marije,
een van de vrouwen, vertelt: “Voor mijn werk als ambulant begeleider van
volwassenen met een ASS moest ik autobiografieén lezen. Na het lezen hiervan kreeg
ik sterk het vermoeden dat er bij mij ook sprake van autisme zou kunnen zijn.”

In het tweede deel ‘Autisme bij vrouwen in de praktijk’ beschrijft ze hoe autisme alle
facetten van het dagelijks leven beinvloedt. Aandacht voor o.a. relaties,
vriendschappen, toekomstvisie, hulpverlening en ook medicatie. Slothoofdstuk in dit
deel gaat over de jeugd van medewerksters aan dit boek, het ‘autistische meisje’. Ruth
vertelt: ‘Op de basisschool werd ik psychisch gepest, omdat ik er niet bij hoorde. Ik
had het gevoel alsof er vaak een glazen wand zat tussen mijn klasgenoten en mij. We
begrepen elkaar niet.’

In de bijlagen o.a. een verklarende woordenlijst, deelnemende vrouwen, literatuur
over autisme en een vragenlijst om te ontdekken of er sprake is van overeenkomsten
met vrouwen die een diagnose hebben in het AS.

Wat viel op: Helder van opzet en doorsneden met reacties van vrouwen die soms
schrijnend, maar vooral leerzaam zijn om te lezen — het boek is informatief en
inzichtelijk tegelijk. Het is met deze uitgave alsof een hele categorie pas nu volledig



wordt (h)erkend. Het begrip autisme wordt ruimer opgevat en het wordt duidelijk dat
de criteria van een diagnose eens worden bijgesteld.

Zijn er overeenkomsten tussen autisme en hooggevoeligheid, vroeg ik me af? Slechts
eenmaal wordt hooggevoeligheid aangestipt (pag. 103), maar zij gaat niet in op
mogelijke overeenkomsten. Auteur Hans Lemmens stelde het volgende: ‘Echte
kernautisten zullen nooit genezen. Voor hooggevoeligen geldt dat ze er vooral in het
begin van hun leven last van hebben.’

In de wetenschap, c.q. hulpverlening staat autisme weliswaar ‘net niet meer in de
kinderschoenen’, maar misschien is dat ook de reden dat er nogal wat vrouwen
vastlopen in die sector. Goed idee van de schrijfster om een speciale site te starten
voor deze groep vrouwen, zie link onderaan.

Het is hoe dan teleurstellend dat ook in deze tak van zorg en hulpverlening door de
overheid zal worden gesneden en voorzieningen niet worden uitgebreid. Met de
‘wildgroei’ in het aanbod van coaches die hulp bieden middels het PGB
(Persoonsgebonden budget) zou het - als het aan de huidige regering ligt - binnenkort
wel eens afgelopen kunnen zijn.

Citaten: Pag. 31: “Bij vrouwen die op latere leeftijd ontdekken dat ze autistisch zijn,
neem ik veelvuldig waar dat zij er helemaal geen zicht (meer) op hebben wie zij
werkelijk zijn, wat of wie hun echte ‘ik’ is. Deze vrouwen hebben al zo lang
geprobeerd zich aan te passen aan een wereld die niet bij hen past dat zij niet meer
weten of het de eigen ‘zelf’ is dat spreekt of de aangepaste ‘zelf’.”

Pag. 91: “Als iemand met autisme begint te lachen terwijl een ander pijn heeft, wil dit
nog niet zeggen dat het de autistische persoon niets doet dat de ander pijn heeft. Deze
reactie is eerder te zien als teken van onmacht, zich geen raad weten met de situatie.
Door dit soort reacties kan men echter wel de indruk krijgen dat mensen met autisme
ongevoelig zouden zijn.”

Pag. 205: “Ik houd er persoonlijk niet van om het woord behandeling te gebruiken in
combinatie met autisme, omdat behandeling voor mij te zeer verbonden is met
genezing. Bij autisme is geen genezing mogelijk. Het hoogste doel dat bereikt kan
worden is dat je ermee om leert gaan.”

Recensies: Keliane (Bol.com): “Als zalf op een wond, zo voelde het lezen van dit
boek voor mij. Al die dingen waar je als vrouw met een ASS tegen aanloopt worden op
een duidelijke en vlotte manier behandeld. Geen droge wetenschappelijke taal maar
levendig, van binnenuit opgeschreven door iemand die zelf een ASS heeft en dus heel
goed weet waar ze het over heeft.

Links: www.ass-vrouwen.nl



