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de brede zin (het autismespectrum) bedoeld en niet één specifieke autisme
classificatie.
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De eerste bijlage bevat een korte profielbeschrijving van elk van de
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1.1 Wat weten we niet over autisme?
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° Sociaalwetenschappelijke classificaties zijn in hoge mate veranderlijk. O
Dit geldt misschien voor alle psychiatrische classificaties maar zeker ook voor
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de classificatie autisme is ‘work in progress’.

ledere definitie, lijst met kenmerken, of ieder model van autisme moet daarom
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en gedefinieerd. In de DSM Ill van 1980 werd slechts één ‘soort’ autisme
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Onderzoek heeft aangetoond dat de classificatie autisme bovengemiddeld
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er op kunnen duiden dat factoren die tot de classificatie autisme kunnen
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eigenschappen die tot een classificatie kunnen leiden (deels) door opvoeding
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Het kan alleen worden geclassificeerd aan de hand van gedragskenmerken.
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kinderen (Baio, e.a. 2018). Over prevalentie van de classificatie bestaan in
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problematiek hebben of geen hulpvraag, krijgen immers geen classificatie en zijn
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classificatie autisme wordt gesteld, relatief vaak ook één of meer andere
DSM-classificaties worden vastgesteld. Bij 70% van de kinderen en jongeren
met autisme wordt ook een classificatie als ADHD, angststoornis, depressie,
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46% van hen één of meer andere psychiatrische classificaties, waarbij
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1.2 Theorieén en modellen
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falsifieerbaar is (Popper, 1963). Omdat de geobserveerde gedragingen bij
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boek van de betreffende auteur(s).
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autisme beschrijven. In feite geeft ieder model een eigen definitie van autisme.

Ook de classificatie van Autisme Spectrum Stoornis (ASS) in de ‘Diagnostic
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definitie van autisme. De DSM is een classificatiesysteem waarin verschillende
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Van alle verschillende modellen en definities van autisme die er bestaan, heeft de
ASS classificatie van de DSM, in Nederland de meeste invloed (Kan, 2013, ZA
2017). De criteria hiervoor bepalen namelijk bij wie de diagnose geclassificeerd

0 0MINIIM D0 ID@DMOD0000IDOMI0 MDD D MIMOMDo0000mMONMIm D 0MOmooa
bij wie niet. Deze classificatie bepaalt niet alleen of iemand toegang tot zorg krijgt
of niet. Het bepaalt ook in grote mate wie zich in de maatschappij identificeert

en naar buiten treedt als persoon met autisme en wie niet. De classificatiecriteria
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Er is een verschil tussen diagnostiek en classificatie. Een diagnose (het resultaat
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klachten en symptomen. Een diagnose heeft daarom per definitie een beperkte
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geclassificeerd. De financiering van de zorg is afhankelijk van deze classificatie.
Het koppelen van een diagnose aan een classificatie in de DSM, zoals ASS,
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bijgesteld. Een latere diagnose zal per definitie nieuwe informatie bevatten.
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classificatie wordt toegekend. Men kan dus op basis van een diagnose eerst
worden ingedeeld in de classificatie ASS en bij latere diagnose niet, zonder
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zelfs tegelijkertijd wel én niet als autisme worden geclassificeerd. Als twee
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hypothese opwerpen over de best passende classificatie. Beide conclusies
kunnen even valide zijn. Het al dan niet toekennen van een classificatie is
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In onderstaande tabel staan de criteria voor de classificatie Autisme Spectrum
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Een classificatie kan worden gesteld als wordt voldaan aan alle criteria van
punt A, op 2 van de 4 criteria bij punt B en aan de overige criteria
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De diagnostische criteria voor een classificatie in de DSM zijn grotendeels
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met de classificatie wordt waargenomen. De criteria berusten daarmee in feite

op een cirkelredenering. De criteria waarmee bepaald wordt of je de classificatie
autisme Kkrijgt, zijn gebaseerd op observaties van mensen die de classificatie
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pathofysiologische mechanismen zijn gevonden die specifieke stoornissen
of spectra van stoornissen, volledig valideren, zal de belangrijkste standaard
voor de criteria ... de klinische bruikbaarheid daarvan zijn.’

Het op individueel niveau classificeren is in zekere mate subjectief. Er
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beschreven gedrag is ter interpretatie aan de betreffende psycholoog en/of
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1.4 Ervaringsdeskundigen aan het woord
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normaal tot hoger functionerende volwassenen met de classificatie autisme, die
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mensen met de classificatie. Jongeren, ouderen, mensen met een lager niveau
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Het (autisme) is een andere manier van informatie verwerken. Een andere
manier hoe je naar de wereld kijkt: veel meer op de detail dan het grote
geheel. Allemaal losse puzzelstukjes.’ - Arnoud Aalbers
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‘Je zou het je kunnen voorstellen als een cirkel om een persoon heen (een
soort van wasmachine). Bij mensen zonder autisme zitten er overal filters in.
Bij mensen mét autisme zitten er dan geen filters maar allemaal gaten in.’

- Linsey Wijburg
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‘Informatie wordt bij autisme verwerkt met een overgevoeligheid voor
prikkels. Hierdoor treedt een vertraging op, als in een volgelopen trechter.’
- Job den Boer

‘Op zo ontzettend veel viakken is dit aan de orde. Bijvoorbeeld: Ik heb meer
tijd nodig om me voor te bereiden, en achteraf meer tijd om dingen een plek
te geven. Bij ieder ding op de dag.’ - Arnoud Aalbers
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‘Binnen de populatie mensen met een diagnose autisme, is er een groep die
zich herkent in het idee dat het geen informatieverwerkingsprobleem is, maar
juist een cognitieve versnelling waardoor er heel véél wordt waargenomen. Oog
voor detail en precisie worden soms gezien als het niet kunnen overzien van het
geheel. Maar het geheel wordt wél gezien, en ook heel veel meer. Precisie kost
tijd, waardoor iets soms traag lijkt, terwijl dat het niet is.” - Monique Post



‘Alles is als onder een vergrootglas. Stel je komt thuis na een drukke dag en
de tv staat hard aan, de radio en alles. Je wordt helemaal gek. Zo is het voor
mij ook, maar dan altijd. Ook mijn gedachten gaan maar door.’

-Merlijn Goldsack
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‘Het (autisme) is geen defect. Het is normaal voor mij, het is onderdeel van
mijn mens zijn. ‘ - Merlijn Goldsack
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‘Ik zie autisme als een andere manier van verwerken van informatie, waardoor
er een andere ontwikkeling plaatsvindt en andere talenten en problemen
ontstaan.’ - Henri Mandemaker
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‘Autisme is een andere ontwikkeling voor mij.” - Gijs Horvers
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‘Is autisme een andere ontwikkeling? Ja, dat lijkt er wel op. Delfos zegt
dat kinderen met autisme zich eerst cognitief en dan sociaal-emotioneel
ontwikkelen. Bij mensen zonder autisme is het precies andersom.’

- Jellienke Winters
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‘Autisme is voor mij een verschil in snelheid van de cognitieve ontwikkeling
(versneld) en de sociale ontwikkeling (vertraagd en op een andere leeftijd
dan de omgeving verwacht). Ik heb ook een andere volgorde van ontwikkelen
ervaren: eerst cognitief en daarna pas sociaal-emotioneel. Dit verschil
veroorzaakt stress en draagt bij aan verwarrende en soms traumatische
ervaringen tijdens het opgroeien.’ - Monique Post
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‘lk ben een aanhanger van het model van vertraging en versnelling. Het geeft
hoop omdat ontwikkeling mogelijk is.” - Nynke Zuurmond
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‘Het is alsof bepaalde ontwikkelingen bij mij later zijn. Ik kan groeien als er
aan bepaalde voorwaarden wordt voldaan.’ - Linsey Wijburg
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‘Het nadeel is dat, als je vaardigheden op een latere leeftijd nog wilt aanleren,
het vaak niet meer vanzelfsprekend aangeboden wordt. Daarom is gerichte
persoonlijke ontwikkeling zinvol.’ - Jellienke Winters

0 MMOMONIMO0MO0M@DMOOON0mMO 0On00MmMOm moomoo

‘Heel veel van wat in het leven gebeurt wordt helemaal niet uitgelegd.
Zoals de opbouw van emoties en de verschillen tussen sommige emoties.
Ik kende de basisgevoelens wel maar niet alle nuances er tussen.

Ik heb dus veel gemist en moet veel bijleren.’ - Nynke Zuurmond
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‘Ik heb een inhaalslag gemaakt in mijn sociaal-emotionele ontwikkeling.’
- Jellienke Winters

O0MIDIDOOm 000 0OnO00000000000Mo00IDD0MD MO0 000D Mo0MO0MmMOOno00
I0IMmMO0MODOMIONONIONImoOD D0MDMO000MO0mMO0D0MOmO0ONmMOm MOoDmmom
0 00MO0mMO0ONONMOM MoDmOmMOOnoOam 0mmoo

‘Sommige mannen met autisme begrijpen niks van een baby die huilt.
Hulpverleners vergeten vaak dat er heel veel (zelf)hulpboeken zijn die
het gewoon heel duidelijk uitleggen.’ - Gijs Horvers
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‘Je zegt niet tegen een struik: als je je best doet, kun je een boom worden.
Soms is dat hoop geven waar hij niet is. We moeten ook erkennen dat er
een kwetsbaarheid is. * - Marc Beek
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‘Ik doe voor mijn werk veel online, dat kost veel minder energie.
Ook doe ik veel schriftelijk, dan is er minder oogcontact en minder
non-verbale informatie.’ - Anne van de Beek
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‘Ik heb trucs geleerd die ik kan toepassen in de communicatie.
- Jasper Wagteveld
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‘Naar de buitenwereld lijk ik stabiel maar dat kost ontzettend veel energie.’
- Barbara de Leeuw

‘We zijn de hele dag al bezig om ons aan te passen. Stress neemt enorm toe.’
- Marc Beek

Wanneer het aanpassen aan je omgeving meer negatieve dan positieve effecten
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‘Als mensen verwachtingen hebben ben ik heel erg geneigd om er naar toe
te leven. Zonder me af te vragen: Wil ik het wel?’ - Anne van de Beek
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automatische reflex, om jezelf staande te houden.

‘Het kost moeite als ik die trucs in de communicatie ‘aan’ zet. En als ik ze niet
aanzet ontstaan misverstanden.’ - Jasper Wagteveld

‘In de natuur is het (ook) overleven. Je ziet een pissebed wegvluchten als je
zijn steen optilt. Hij bedenkt niet, ik pas me aan. Het is instinctief, een reflex.’
- Marc Beek
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‘Je kunt bijvoorbeeld wel meer sociaal doen en je wordt daar dan ook in
aangemoedigd. Maar het vervormt je.” - Diederik Weve
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Adequate coping kan effectief zijn maar kost vaak energie. Het beperkt
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‘Ik kreeg diagnoses voor depressie en dysthyme stoornis. Nu weet ik dat de
klachten een gevolg waren van langdurige overprikkeling. De terugslagen en
vermoeidheid kwamen steeds terug.’ - Nynke Zuurmond
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‘Mijn sociale problemen werden eerder toegeschreven aan gepest worden en
aan overbelast zijn door het gymnasium dan aan autisme.’ - Nienke Posthuma

000 0mob0iMOMIMMIDOOno 0m 00DmimM 00MO0MMOo000MO0MmoID0Mmo0an
0InoONOMmMOMiNo0 MO0 MO WODIN D00IDO N 00MID0MMmom

‘Ik denk dat als ik geen autisme had gehad, de kans veel kleiner was dat ik
persoonlijkheidsproblemen had ontwikkeld. Ik kreeg die identiteitsproblemen
door me aan te passen aan iedereen.” - Linsey Wijburg
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‘Overlap tussen persoonlijkheidsstoornis en autisme is bij mij bijna niet uit
elkaar te trekken. Er is wel zoiets als een aangeboren kwetsbaarheid, maar
die is compleet verstrengeld met ontwikkeling en opvoeding, etc.’

- Karin van de Bosch
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‘Wat is autisme dan? Wat is de gemeenschappelijke factor? Die is er niet.
Misschien moeten we terug naar de symptomen: Waar heb je last van?’
- Karin van de Bosch
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‘Mensen vroegen wel eens: hoe voel je je? En ik dacht: geen idee.’
-Nynke Zuurmond
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‘De psychiater zei: je hebt peren en appels. Jij bent een perenboom in een
appelboomgaard. Accepteer dat eerst.’ - Nynke Zuurmond
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‘Mijn kracht komt er alleen uit als mijn kwetsbaarheid er ook mag zijn.”
- Marc Beek

1.5 Analyse en conclusies
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worden vastgesteld. Deze modellen zijn dan ook geen verifieerbare theorieén.

Wat wel aantoonbaar zeker is over autisme, is dat:

+ Autisme bestaat als classificatie in de DSM 5, in de vorm van een lijst [
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+ Een significante groep mensen binnen deze classificatie past. [
Het percentage van de bevolking met deze classificatie lijkt toe te nemen [
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+ De mensen die de classificatie hebben, werkelijke problemen in het
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om de classificatie te krijgen.

+ De mensen die de classificatie hebben onderling een aantal
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maar altijd over de ‘classificatie ASS’. De term ‘diagnose autisme’ is informeel
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kunnen vallen onder de classificatie ASS. Deze nuancering stelt de cliént beter in
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de DSM 5 criteria voor de classificatie autisme:
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staat dat informatieverwerking in de classificatiecriteria van de DSM in zijn
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* Een andere volgorde van ontwikkelenll 0N 0000MO00MDODMD 00WDOMO0
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significante lijdensdruk’.
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definitie van autisme gegeven.
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Door het classificeren van mensen volgens de DSM-criteria is er een groep
ontstaan met een zekere gemeenschappelijkheid: de classificatie ASS. Deze
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constateren zouden gezien kunnen worden als een alternatieve definitie van
autisme (Verhoeff, 2015). Hun definitie van, of kijk op, autisme vanuit de eigen
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De groep mensen met de classificatie autisme is uiteraard niet homogeen. [I
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van toepassing zijn. De DSM is immers geschreven voor het classificeren van
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‘Sociaal deviant gedrag ... en conflicten die zich vooral afspelen tussen individu
en maatschappij zijn geen psychische stoornissen, tenzij de deviantie of conflict
het gevolg is van disfunctioneren van het individu.’ (APA 2012)
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niet aan de DSM om het probleem te classificeren. Je zou ook kunnen zeggen
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of begrip krijgen. Noem je diezelfde woordenwisseling ‘conflict’ dan moeten ze
00000 DOMINOO DOmMDm 0O0D00MOODD0mmoDmoOD 0MID0OD0m mooOnoomo oa
0 00ODmMOO0DO0IDOm 00MO00000Do0mOmmom

0 MIDO0MOCo0000n000noOmo DOmmMmOmooInmano 000MIDMo0momooom
0 DOODI MO M O0MINO000000000 MDD M 00MMoMoomooo

0 000MOmMOm 00MOmOm O 00MO0MMOINMMO0OIMOON0mMO00 Omm

000 D0MOo0O000mMOMOMOm 00MOMD00M M O0MOONImMO0 0MO0m 00amo
0 DOO0OM DODmOOOIMMbmMDOOD DMONO0 DM Mo O O O M 0D D O m
OO0 0000 0MIIDDDO0MDOMODNDDOOD 0MMO0MODi0DO0Mo0IN D MmO
00O DOMOMDO0MmMO0OD OD0ON00MOm 00mMmO0000 D 0OD00anooomona
00000n0@mMO00O0MOo0MmMOD 0000000MOMO0 MO0MOMOO0IDOM 0000000
IIDO0MOMO0Mmoomona



1.6 Aanbevelingen

.

Informeer cliénten ook over de bestaande onzekerheden over autisme.
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maar geen falsifieerbare theorieén over wat autisme is. Presenteer cijfers
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1.

Informeer cliénten over de diversiteit aan modellen en theorieén

die autisme beschrijven.
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Spreek over ‘de classificatie autisme (ASS)’ daar waar

nu gesproken wordt over ‘de diagnose autisme’.
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Generalistische basis ggz
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Specialistische ggz
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specialistische ggz. De aanwezigheid van een classificatie, gesteld volgens
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Langdurige ggz
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Behandeling (cure) is in de kern gericht op de genezing of bestrijding van de
ziekte. Onder behandeling vallen activiteiten die gericht zijn op het verbeteren
van (en tegengaan van verslechtering) van de psychiatrische aandoening en
samenhangende stoornissen of beperkingen.

Begeleiden (care) is gericht op het verbeteren van de kwaliteit van leven,

ook waar behandeling geen effect heeft of waar behandeling slechts in
bepaalde fases of op gezette momenten nodig is. Begeleiding is gericht op het
ondersteunen van praktische vaardigheden die nodig zijn in het dagelijks leven,
het bevorderen en ondersteunen van de regievoering door de cliént en het
oefenen, bijsturen en waar nodig overnemen van de regie in crisissituatie en

bij ernstige gedragsproblemen.
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Multidisciplinaire Richtlijn bij Autisme Spectrum Stoorissen bij volwassenen (MRA)
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Zorgstandaard autisme
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Kwaliteitsmonitor Leo Kannerhuis Nederland
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Over diagnostiek en classificatie

Zowel de MRA als de zorgstandaard baseren de classificatie van autisme op

de DSM. Daarbij wordt onderkend dat de classificatie autisme géén objectieve
O00MmMmD O oD MDmMOC0MOIn 0Onodoo 000D 0OD0MO0000ONMIDDMNmO mMommo oo
[0 0mom

Volgens de MRA biedt een goede diagnose niet alleen een classificatie, maar
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Over psycho-educatie
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Over behandeling
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Over de manier waarop de ggz georganiseerd is
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Er kan volgens de MRA meer geprofiteerd worden van ervaringsdeskundigheid,
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Over ondersteuning buiten de ggz
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2.3 Visies op goede zorg
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00MODOMmMODDk wilde stigma, geassocieerd met mentale ziektes, verminderen
door duidelijk te maken dat het hersenziektes zijn die enorm menselijk lijden
veroorzaken’ I D0MOODOMODDOT 0MDOO00ODODMOOM@MOIMOMODM TMOMOooo
00M0D00mMOmMODONO0mMm 0N MO0 00moom 000D0MOMOM 00MOmMooommoom
0MO0MOM 0MODOO0MIDOICODMODOODO0mMO0 NOMo0momm

ML IMIDO0ONOMOOMO00MINCmMO000000MO0DMINO0MOOD 00Mo0mM 000MDDomo 0
000 DOODOO0MODODIDO0MOMOONOOD00000ONO D OMOO0mMOn 0 0MmM 0o0mmo
deficiénties zou hebben. Tegelijkertijd onderbouwt het een noodzakelijke actieve
MIMODODN DM DOMOOMMIMODMW D00 MDOODOM MODMOmMO0MINO0Mo0D MMoODo00Dam

0 0MmMmmm

00DIDNIDIIOO00MO00DITIOMOOD 00M0MO0ODO0MO00MOmMOLmoOD 0omooo
0 DDDODODMOMMINMOONO00INmMOND MDO0MOODMOM mMO0MOOn DOD0OmDo
000DmWOoOMINOMmOO0MO0MOMO0DMINMOMDO00OHerstel ondersteunende

zorg is gericht op betekenis en zin geven aan het leven en ruimte bieden voor
ontwikkeling (ZA 2017). I ID00ONMIT 0000000 00D 0MO0MOOMOODmMOooog
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Het begrip empowerment - het ontdekken van de eigen kracht, eigen
mogelijkheden en eigen deskundigheid - staat centraal (ZA 2017).
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proces, gericht op het hervinden van de persoonlijke identiteit en het hernemen
van de regie op het leven’ (Anthony 1993).
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Deze (herstel ondersteunende) zorg dient in alle fasen van het zorgproces te worden
ingezet, niet pas na afloop van een therapeutische behandeling (ZA 2017).
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hier een andere visie op. Het wordt gedefinieerd als het vermogen om zich

aan te passen en zelf de regie te voeren, in het licht van fysieke, emotionele en
sociale uitdagingen van het leven’ (Huber, 2014).00 0000000 DM ODMONOOMAO
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uitkomstmaten zijn bijvoorbeeld: positief affect, optimisme, levenstevredenheid

en eigen-effectiviteit. Negatieve uitkomstmaten zijn bijvoorbeeld: depressie- en
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verlichten. Met negatieve uitkomstmaten is het effect van zelfmanagement op
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wetenschap maakt het gezondheidseffect van zelfmanagementinterventies
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de psychiatrische wetenschap en praktijk die zich richt op het begrijpen en
bevorderen van welbevinden door onderzoek en interventies gericht op mentaal
welzijn’ (Van der Wee 2016). DIIO0INOOOODMOM O MDDOMIONOODOID 000000 0om
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terug naar de tijd waarin zij de classificatie kregen. Wanneer ervaring specifiek
000D00MOMO0ONOMOOmOOmO00MOM MO0ODDMOON00000DO0M 0mMOD @D Moo
O0IDOOD0mOmmmon 000m

MDD OOn000Mmomo
Voor velen begint effectieve hulpverlening met goede informatie.

‘Ik heb een mooie start gehad en trof een fijne psycholoog. Deze gaf goede
uitleg over autisme en hoe dat kan uitwerken bij een individu. Ik kreeg goede
psycho-educatie. Mensen met autisme hebben behoefte aan uitleg en
informatie.’ - Jellienke Winters
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‘Veel psycho-educatie cursussen zijn verouderd, te stellig of onjuist. We
beseffen met elkaar onvoldoende hoeveel negatieve invioed het geven van
stellige informatie over diagnoses kan hebben op het zelfbeeld van iemand
die op het moment al kwetsbaar is’ - Monique Post

O0MOOmOO0On Ommb MOOmm 0000000MMb0MOODND 0M0M0MO0MIC00mM 000mom
0 0MINO0MO0MO00MM MNDO0O0MOMOM DO00ON00mMOODON0ODMM OO0M MOmoo
00MMmOCb000mbo000mMmooooo

‘In de psycho-educatie mist vaak informatie. Als cliént ben je aan de goden
overgeleverd welke informatie je krijgt: Zit iets toevallig in het psycho-
educatiepakket van je zorgorganisatie?’ - Diederik Weve
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‘Centrale Coherentie, Theory of Mind en Executieve Functies leggen wel
een stukje uit maar ze vatten niet de kern: namelijk de informatieverwerking
bij autisme.’ - Linsey Wijburg
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‘Ik trof een goede GZ-psycholoog, met 30 jaar ervaring die zei: ik weet
eigenlijk niks van autisme tot ik de persoon met autisme ontmoet.’
- Jasper Wagteveld
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‘De ggz focust te snel en te veel op negatieve aspecten van autisme. Er
wordt te snel geproblematiseerd in de ggz. Daardoor worden problemen ook
verergerd.’ - Henri Mandemaker

‘De ggz is té stoornis gericht en vat autisme té statisch op.’ - Job den Boer
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‘De psycho-educatie fase ben je op een gegeven moment wel voorbij. Dan
heb je geen behoefte aan een psycholoog die zegt: dat kunnen mensen met
autisme nou eenmaal niet.’ - Gijs Horvers
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‘Ook mijn vrouw was op een gegeven moment wel klaar met de psycholoog
die zijn ‘autisme bril opzette, en ons probeerde duidelijk te maken dat er
weinig te veranderen was en we maar moesten leren leven met deze situatie.’
- Job den Boer
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‘Stereotypen, zeker de negatieve, kunnen erg schadelijk zijn. Als iemand met
autisme steeds hoort dat er iets mis met hem of haar is, dan doet dat wat met
het zelfbeeld.’ - Jellienke Winters
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‘Veel mensen die zich herkennen in autisme zitten niet zo graag in de ggz
vanwege het bijhorende stigma.’ - Job de Boer
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‘Veel mensen met autisme die ik ken geven aan de ggz waar mogelijk
te mijden omdat de ggz zou uitgaan van paradigma’s en van negatieve
premissen.’ - Carlo Post
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Tk heb nu 23 ervaring als cliént, een goede hulpverlener maakt dat je kritisch
naar jezelf kijkt en duidelijk maakt dat niet alles door autisme komt.’
- Jasper Wagteveld
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‘Het is van belang dat je zelf je hulpverlener kan kiezen omdat je vaak aan één
goede hulpverlener genoeg hebt.’ - Jellienke Winters

‘Het zou goed zijn als cliénten hun professional zelf kunnen kiezen, op

basis van een portfolio, en mogen veranderen van hulpverlener als zij dat
willen. Zonder te worden bestempeld als ‘moeilijk’. Daarom ben ik ook een
voorstander van een persoonsgebonden budget (pgb). Dat geeft jou als mens
het recht om iemand te vinden die goed bij je past.*

- Monique Post
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‘Mijn docent John was een man. Dat maakt ook wat uit. Niet alsmaar
begripvol in gesprek, maar soms ook met de vuist op tafel: wat heb je nodig
om dit wel te doen?’ - Merlijn Goldsack
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‘Tijdschrijven en alle administratie staan goede hulpverlening in de weg.
Er moet meer aandacht voor de mens kunnen zijn in plaats van voor het
systeem.’ - Nynke Zuurmond
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‘Je gaat dan (in tijden dat je in behandeling bent) van crisis naar crisis, dan
heb je eigenlijk geen tijd om te werken aan je herstel. In periodes tussen de
crises juist wel maar dan is je traject al afgesloten.’ - Nynke Zuurmond
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‘Ondersteuning bij autisme moet niet afhankelijk zijn van de vraag of iemand in
de maatschappij lijkt te functioneren. Je geeft iemand met een gebroken been
toch ook geen rolstoel - waarna iemand weer kan functioneren- om vervolgens
de rolstoel weer af te pakken vanwege de conclusie

‘je functioneert nu toch weer...?’ - Marc Beek
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begeleiding en coaching, gefinancierd door gemeenten:

‘Ik krijg nu levensbrede begeleiding, vanuit de WMO (gemeente).
Dat is uiteindelijk goedkoper dan kortdurende behandeltrajecten in
de specialistische ggz’ - Nynke Zuurmond

0000000MO0MO00MIMmMOoo0m oo
0 00 00MODDOMOCCOmMOD00DONMOMOo0on 0MOnoo00 0MOD0OnOnooam
000moan 0mm

‘Voor mij was het een openbaring dat ik alles gewoon kon vertellen
in de hulpverlening. Aan die houding, daar had ik veel aan.
Luisteren zonder oordeel.’ - Linsey Wijburg
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‘De ggz heeft de voorkeur in gesprek te willen, terwijl dit niet altijd prettig is.
Waarom is er niet meer mindfulness of andere vormen van meditatie
of beweging?’ - Henri Mandemaker

‘Met mindfullness bij het Leo Kannerhuis heb ik mezelf gevonden. Het heeft
me geholpen om mezelf met mijn autisme te accepteren.’ - Jellienke Winters
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‘Persoonlijke ontwikkeling zou in hulpverlening centraal moeten staan,
het is belangrijker dan omgaan met ‘het autisme’ zelf.” - Jaap Brand
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cliént, in de ogen van de behandelaar, niet aansluit bij de gestelde classificatie.

‘Vaak speelt er naast het autisme meer. Ik wilde (na het vaststellen van
autisme in 1999) psychotherapie om trauma’s uit mijn jeugd te verwerken.
Met de diagnose ASS gingen deuren daarvoor toen op slot. Inzicht gevende
therapieén zouden niet werken bij iemand met ASS.’ - Karin van den Bosch

leder mens bestaat uit een unieke
combinatie van eigenschappen.
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Mensen hebben vaak
de neiging gedrag te
verklaren vanuit één
van die eigenschappen.

Maar de praktijk is complexer.
Waar houdt bijvoorbeeld
het autisme op en begint
het karakter?
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‘Er is behoefte aan een gewoon menselijke benadering, waarin niet altijd de

focus ligt op het autisme. Goed eten en goed slapen is gewoon de basis van

goed functioneren.’ - Gijs Horvers
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‘Praat niet over, maar mét mensen. Bijvoorbeeld in een multidisciplinair
overleg: sommige cliénten zouden daar graag bij zijn. In opleidingen voor
hulpverleners wordt misschien te veel gefocust op professionele distantie
i.p.v. professionele nabijheid.’ - Jasper Wagteveld
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‘Overprikkeling signaleren, herkennen en er naar handelen is voor
mij de kern.’ - Barbara de Leeuw

0 00mNoo0MmOmMmoo000m DOMOMOOmOD 00MO0ODDOODMO0IDO0M dn00mmoon
0MIMo00mMobmMoDmoo0DIDODONCODOMOmnooma

‘Je moet keuzes maken, één variabele per keer nemen, bijvoorbeeld werk,
en bouw dat met kleine stapjes op. Ondertussen houd je zoveel mogelijk
variabelen constant. Ga bijvoorbeeld in dezelfde periode niet ook je huis
verbouwen of aan je relatie werken, laat die dingen een tijdje gewoon zoals
die zijn.” - Marc Beek
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‘In hoeverre het (leren) wegnemen van prikkels belangrijk is? Kijk wat
noodzakelijk is om een goed leven te kunnen leven.’- Linsey Wijburg
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‘Als je alles veilig maakt, maak je ook de overgang naar de prikkelrijke

wereld groter.” - Jasper Wagteveld
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‘Ik houd wel rekening met overprikkeling, misschien wel iets te veel. Het lijkt
ook wel dat je belastbaarheid afneemt als je lekker thuis blijft zitten achter de
computer. Voor mij zou guided exposure wel goed zijn.” - Karin van den Bosch

‘Ik heb besloten om nooit meer een eigen kamer te hebben op het werk (dat
wordt me nog steeds aangeboden vanwege mijn autisme). Het voordeel van
een gedeelde kamer is dat je bijvoorbeeld ziet dat andere mensen vrij veel
bellen, je ziet wat normaal is. Als je minder last hebt van prikkelgevoeligheid
dan kan dat.’ - Diederik Weve
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‘Van de mensen met autisme heeft volgens mij zo’n 2/3 vooral last van
overprikkeling, maar 1/3 heeft vooral last van onderprikkeling.’
- Robert Langstraat
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‘Als je moeite hebt met uitgaan, maar je vind het niet zo belangrijk, doe

dan ook geen exposure. Ik heb beide strategieén (prikkels wegnemen en
exposure) op punten geprobeerd in mijn leven. Het werkt allebei. Als je heel
erg overprikkeld bent kun je ook niet meer leren. Soms is het wel goed om je
grenzen op te rekken, bijvoorbeeld als je heel graag wilt werken.’

- Linsey Wijburg



2.5 Analyse en conclusies
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classificatie ASS. De bekendste theoretische modellen uit de 20ste eeuw die
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steeds aanwezig is: in de ‘definitie’ van autisme ten behoeve van diagnostiek,
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werd vermeld) speelde bij iedereen die toen de classificatie autisme kreeg
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voorbeelden gekomen van mensen met de classificatie bij wie minder zware,
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classificatie autisme hebben, maar ook bij hulpverleners.

‘Als je goed ging doorvragen en luisteren naar de mensen die het zelf hadden
meegemaakt, en als je goed kijkt naar wat de wetenschap erover zegt, dan

kwam je er op uit dat de labels, namen en criteria die mensen leren in de
opleiding, een soort cultuur vormen die weliswaar zekerheid lijkt te bieden
voor de professional, maar helemaal niet matcht met de ervaringen van

mensen en hoe het met ze gaat.’+ (Van Os, 2016)
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‘Autisme is de verzamelnaam van gedragskenmerken die duiden op een
kwetsbaarheid... De rol die autisme in iemands leven speelt verschilt van
persoon tot persoon en ook per levensfase’
- Nederlandse Vereniging voor Autisme (2019)

‘Voor de groep mensen die zich herkent in een ontwikkeling op eigen tempo
en volgorde, is het woord stoornis niet passend. Het gaat dan immers niet
om een defect, maar om een (genetisch bepaalde) minder vaak voorkomende
ontwikkelingsvolgorde.’ - Vanuit autisme bekeken (2020)
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gezondheid)? Een groeiende groep mensen die de classificatie ‘ASS’ ontvangt
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en functionele context. Daarbij is maatwerk nodig in de vorm van aandacht

voor de specifieke levensfase en omgeving waarin de persoon zich bevindt en
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Psycho-educatie
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classificatie en wat het voor de persoon betekent. De cliént heeft immers net
de classificatie gekregen, waarin zwart op wit is vastgesteld dat hij beperkingen
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Relatie cliént-behandelaar
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van een classificatie bestaan, ook al nemen beperkingen in de praktijk af.

De classificatie autisme als ‘psychische stoornis’, waarin beperkingen een
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zorg is het veel passender als de cliént leidend is in, of in ieder geval significante
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“Cliént” is minder stigmatiserend dan “patiént” omdat de zorgvrager
zo niet alleen aangesproken wordt op zijn veronderstelde ziekte.

De benaming “patiént” doet recht aan de situatie en de gevoelens van
de zorgvrager: een afhankelijke positie met beperkte keuzemogelijkheden.
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2.6 Aanbevelingen

O

IV.

Spreek over cliénten in plaats van patiénten,

in alle (niet-medische) hulpverlenende relaties en rapportages.
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V.

Maak cliénten meer leidend in de hun keuze voor wat passende

zorg is en wie geschikt kan zijn om deze te leveren.
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effect van de behandeling op de negatieve symptomen, bijdragen aan de
positieve uitkomstmaten als optimisme, tevredenheid en eigen-effectiviteit
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VI.

Biedt meer lichaams- en ervaringsgerichte behandel-

en begeleidingsvormen aan.
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3.1 De rol van zelfmanagement
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Zelfmanagement DL
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gericht op het omgaan met een aandoening of de gevolgen daarvan, of met

het in meer algemene zin zelf voeren van regie over het eigen leven ten einde
optimaal te kunnen functioneren’ (Meije, 2016). DOIDN 000000 DOODOOODOOM
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» hoop en optimisme uit te dragen

* present aanwezig te zijn

+ de professionele kaders bescheiden te gebruiken

* ruimte te maken voor het eigen verhaal

« de eigen kracht te benutten (empowerment)

* ervaringskennis te stimuleren
am
0 DODOCO0MIDM MM M 0 00000 0 00D 0C0O0Imm 000000 MO0 DOm0 MM ma
0000 i MO O0Mo0NO00@MO0MO0M ODMD 00 M OOnLm DO MO0M0Womooon
00 00D MOMO0D MIMOmomooLoon 00D DMO0mMOOOD 0MOMImOMDOcmo0mma
00 000MOD DIDOMODOO0MD DOD0O00MOM MmO LomMD 0oOMomOofto0ODobmoon
000000 0MMOmMO0mMOID bobooo boam

0000 000000 00D MM OIMO0MMOINO0MO0000 0M0M00n00Mmoomon
DIDOODMOMO000OD M DM ONMOMOMOmO0M MIO0MOOD0MODDOMD 0000000 m
ontwikkeld, als reactie op het gegeven dat 80% van de zorgkosten besteed
00MMOMOMOmoo0Mmomon 0OD000MOMOMO0mMoID 000000 bonomooo
000ONO0mWOmomO DO0MO00MMO M 00MMD 0OnDMOMm 000000 00MOMnoomo
000 000D OOMOmO00ano000 MO0MmOmMmOOD OO0 0 0 MO00000mMoooanoong

M0 000D M OO0 NI MO MO0 MO0 MOONON DODMDOITO00NDIND000000000m
00MMD D0MOMOMOONDODO00MO0MOdn0MOM0MIMMO000000MO0IN00 0Momomoon
MO0MmMOMO00000 DODMO0000MDM 00D MODINOODD0MOONMOOn 0 0 M 0Mmo mo
00M@DO0 0MOMOLOMOM D0MO0ODIDOnMDO0O00DO0MOMD 0000 boOmo

000D 000000 00ODO0MO0MOONmobbo0MIMIOnooomm

0000 DOO0O0 O0OD00ODmMOMOOnmM oMo 0DmMOOD MOMINIIMIOMoo0 0Mbom 00m
0 DOCDO@MI@MOODODOOOMO0ODO0MmMO0MOMDOINOMON MO0mO0mD 0MMmMOOnom

0 0MO00DmO0mMO00mMOMO0MOMODmMO0MO0MID DD MO0OD00M0ID 000000 bo0m
0000MO00DMOMO0mMmO0 DIDIDMOOODO 00MOODMD D IMIDmMOCOD0000000D 0mMoom

0 000DDMOOMoDMOOmME0MDMODDMOMID 000000 00OmWO0DODDOD IMDO00Onooo
00MDMmoooot MIDIDOMOmOO DMOM DOm0 OMO0ONDINOODmoomooOnomooo
0000moo00o00Dom DOMM 00ODOMOmMMOmoi00MOMOMODOMINOmO0 00Momom
0 IMIMO0MINMW 0MO0MO0MmO0 DMO0000MOODO0DMOD00000MINOIDOmMOon
00DIDINDO0mMOODOD 0mo000I0MOnO00 0

0000 000000 00000 000 0 000000000mmia oo
0 DDDmMDMOOONO0OD0ONOMDOO0MODMMOLDMO0OD DODO 00D 0 000DmMoooo
MMO0MO000 Mo0MDO00MOIno000MmLoOn 0ONDOmOo0 00MO0MmMOLDINm Mmoo

00MO0MIODOmoo 0O000mMOD0DMOODN DO 0O DM 000Wo00OTWanneer je als
mens geconfronteerd wordt met ernstige psychische problemen of verslaving, dan
heeft dat vaak een groot ontwrichtend effect op je leven. Je verliest een deel van je
gezondheid en soms 00k relaties, er komt zware druk op je geloof in je eigen kunnen
en je voelt je snel machteloos en hopeloos. Daarnaast kun je te maken krijgen met
stigma, het gevoel niet meer mee te tellen in de samenleving, armoede en het feit
dat je bepaalde rechten verliest. Ook heb je te maken met het effect op je omgeving
zoals naastbetrokkenen maar ook hulpverleners en organisaties.’

00mD 0OnoOnohommOoOiMO00mM O0MINO0M MO0 00000 00000 D0000000000mon
00IM moooo0mooD 0MO0MiMOnNODMOmON0DMIIO000MO0MO0mMo000DOnmoom
00MO000MD 0MODDmMODmMODDMOMO0MMOMINOO0MDMDOD DIMIDI DO Mo0Dam
0000OD000MIDOOMOOD M0 MOMOMO0mMED 0oL D0mMoCo0DomDOMOODIDIoom

0 00DODODMONMmMODmMO0ON000MDm MO0 MOMODmMO0MOMOND MoMmDMmmm
00000DOMOmMO00Mm 000000MO MDO00MOMO0OmOIDo0 00MOno00n000Mpmonm
000 0000M@O0MOMOmOO0OnO00M MOmMOo0mOmoom 00o00Od00ho0000mma 0ooo
0 DODO0MO000mMOD0mO00000mOmOn0moan 0moboanooomm

0MMIDIMOIINO0MOM DO0DOM DODO0MO000MO00mMO00D000MO D 0 00Mo00m
000MO000000D0NO 00000 DOMIMMDMO000000no 0O0000MD DIDON0 0mMOM Moo
IMOMOO0mMOOOno00mMODOOIN MO0MOIMIMIDIDM MO0 MO0 MM o0no moamoo
0ID0mMOD00M M MMMOM 0O ON0MOOOmMO0M WO D I ONOONMmOmo 0 00Doooo
00MO0MOOmOmMO0M0Imo0 DO MMO0MO IDINO0MOM 00000000000 000000

0 DOODOMIMOOmOMO0MOOon 000D M OMmMO0M 000MDO00000MO0000MO0mon ooa
00000 00000MOOD00mo 000 0 D0OD0MmMO0OnD 000 0 0o0D0m MOnooonooo
0 DOOOOMO0ODoOnoodnooonooMmobMMmiooIDom Mo0MODOMNmOOnoo0Doom

0 [N M ODOMMID Modno000MomoMmobo00MIN Mo00Mo0mo 000 0 00
000MOIImMNMOMNmOmOOm 000000 0000 00D 00D00MO0mMo0 0 00mm
00MOMmMO0000MO0ONIOMOMDO0mMO 0MO00MOMMOM DmWOM 00MDOMmiooooea
00 MOOMIMO Mman 00Mo O0mooom

00MOMDDmME 000MLi000MODIDONOOD 000000 0000000 0mMO000DiD 0mo
000 DOMONOCmWOM 0000 IMONO MO0 MOMboIDO00000MD MODIDMOmoon
00MmONOmmoonoano 0momobomobin 00mMO IDNMOD0ODMO0D000dmommo00m
0 000 0MOD0DONOmMO0In 0MODMONDMOO0MO0MO0OD00MO0D DD D0OD0MOOmo
000000@MINOMOM 0INO00MO0M 0MO0M D 000M000MO0MD0MODmno00moom
00MOMDONmMO 00000000 000D 000000 00ODODMOmMO0ODCmO moomomea
MM DOMOmo000MIMOnMOc0mMOmMOMOOIO0MOMMONmoo0 Dmooom



0000 000000 00m
0 00NMOOnO00000000MO000000000MmNMmaOmaon

-

NN 0ONMO0mMO0 0mo

Specifieke hulpmiddelen zoeken
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‘Een ieder moet zelf uitvinden wat zijn eigen manier is om met autisme en
andere problemen om te gaan in het leven.’ - Henri Mandemaker

‘Zelfmanagement suggereert dat er een methodiek bestaat. Daar gaat het
mis. Je kunt het beste zelf dingen zoeken die voor jou werken. De ggz zit zo in
elkaar dat je methodisch moet werken. Maar er is geen vijfdaagse cursus

of training ‘zelfmanagement’. - Gijs Horvers
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‘Als professional is het belangrijk om de cliént niet als eerste te helpen vanuit
jouw kennis maar om het besef te hebben dat je de ander niet begrijpt.

Daar heb je je cliént voor nodig. Cliénten helpen zichzelf, omdat zij het meest
deskundig zijn over zichzelf. Wat kun je, als professional, doen om dit unieke

proces te ondersteunen? Bescheidenheid is hierbij een essentieel onderdeel

van een houding om tot verbinding te komen.’ - Monique Post

‘Oplossingen moet iemand zelf vinden, maar je kunt daarbij helpen door
vragen te stellen waardoor iemand gaat reflecteren en zijn eigen verhaal
gaat maken.’ - Linsey Wijburg
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‘Er zijn geen zelfmanagement strategieén die voor iedereen werken. Er zijn
al zo veel apps, trainingen, lezingen en andere hulpmiddelen ontwikkeld

en online te vinden. Vaak niet autisme-specifiek en ook niet verbonden aan
‘het ervaren van problemen’. Ondersteun deze zoektocht en het gebruik van
normale voorzieningen, diensten en netwerken die mensgericht zijn en niet
per se diagnose gericht.’ - Monique Post
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‘Als gevoel en lijf niet goed geintegreerd zijn weet je soms gewoon niet:
‘Moet ik nu plassen, ben ik verliefd of ben ik bang? Wat voel ik nu precies?
Als je dit niet automatisch doorkrijgt, dan is het moeilijk om vat te krijgen op
wat er binnenin gebeurt, wat dat betekent en hoe je moet handelen.’

- Robert Langstraat
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‘Ik ben meer ‘autistisch’ als ik moe ben. ‘Het autisme’ is dus niet altijd even
sterk aanwezig.’ - Dorien Sambros
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‘lk heb moeten leren naar mijn lichaam te luisteren. Ik vond altijd: je bent
pas ziek als je op bed ligt. Ik was gewend om door te gaan en te leven op
adrenaline. Ik vroeg collega’s weleens: zou ik ooit ziek zijn? Zij zeiden: ‘Ja,
natuurlijk.” Nu weet ik pas: ziek zijn betekent koorts en hoofdpijn hebben.
En dan neem ik rust. Zo voorkom ik ook dat ik in een burn-out terecht kom.’
- Nynke Zuurmond
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‘Ik heb aan mindfulness gedaan en vooral jarenlang aan duursporten.
Daardoor voel ik mijn lichaam en vermoeidheid beter. Ik vind het namelijk
lastig om stress te voelen, totdat het te laat is.” - Marc Beek
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‘Mij heeft het geholpen om te leren voelen door middel van bijvoorbeeld de
bodyscan, mindfulness, bio-energetica, haptonomie... Ik ontwikkelde trucjes:
hoe kalmeer ik mezelf, hoe grond ik?’ - Robert Langstraat
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‘Ik heb zelf veel aan muziek gehad om bij mijn emoties te komen.
Muziek maken en muziek schrijven is ook communiceren en bezig zijn
met emoties uiten.’ - Dorien Sambros
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zelfinzicht genoemd als waardevolle vaardigheid.

‘Voor mij is het inzicht de kern van het verhaal. Inzicht in de patronen van mijn
leven, in mijn geschiedenis, in hoe problemen kunnen zijn ontstaan.’
- Karin van den Bosch
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‘Je kunt verder met een juiste diagnose. Het biedt een uitleg en
verantwoording voor jezelf en je omgeving.’ - Marc Beek
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‘Mensen die de diagnose autisme net gekregen hebben raad ik aan om zelf
te gaan lezen en om contact te zoeken met lotgenoten via fora.’
- Barbara de Leeuw

Er is ook niet autisme specifieke informatie, bijvoorbeeld over persoonlijke
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‘Met betrekking tot mijn zelfregie heb ik veel gehad aan het boek van Stephen
Covey: 7 eigenschappen van effectief leiderschap. Dat gaat onder andere
over je cirkel van betrokkenheid en je cirkel van invioed.’ - Jaap Brand
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Veel van de geinterviewden hebben geprofiteerd van het contact met lotgenoten.

‘Ik zat veel op internet en zocht online lotgenotencontact. Dat heb ik héél
erg gebruikt voor mijn persoonlijke ontwikkeling. Ik ging veel over mezelf
nadenken en delen. Ik hoorde dingen terug van mensen in vergelijkbare
situaties, die zich ook niet herkenden in andere informatie die er was.’

- Karin van den Bosch
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‘Ik heb veel autobiografieén gelezen. Ik vormde zo mijn eigen beeld van
autisme. Ik ben op zoek gegaan naar mensen met autisme, op contactdagen
en gespreksgroepen.’ - Linsey Wijburg
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‘Ik zou eerder spreken van tochtgenoten ofzo, of vriendenclub. Als je over
lotgenoten spreekt ga je uit van één gezamenlijk lot en dat klopt niet.’
- Gijs Horvers
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‘Ik codérdineer een gesprekgroep. Vroeger vond ik groepen helemaal niks. Ik
dacht: mensen kunnen elkaar ook dingen aanpraten. Maar het helpt toch wel
heel erg. Je kunt dan spiegelen.’ - Arnoud Aalbers
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‘Mij helpt het om eerst terug naar de basis te gaan en dingen te vermijden.
Dan op te bouwen en te kijken hoe ver ik kan gaan. Als ik, bijvoorbeeld,
naar een congres ga, ervaar ik hoe lang ik nodig heb om daar weer van te
herstellen. De volgende keer kan ik me daar dan op voorbereiden.

- Anne van de Beek
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‘Ik realiseerde me dat ik altijd doodmoe terugkwam van pauzes op het werk.
Praten over vakanties en vrije tijd, daar loop ik op leeg. Ik vond eerst dat ik
beter mijn best moest doen. Maar de uitputting bleef. Ik moest keuzes maken.
Doorwerken in de pauzes bleek voor mij de juiste keuze.’ - Nynke Zuurmond
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‘lk ga met vriendinnen ieder jaar naar een creatieve beurs. Ik ben kapot aan
het einde van de dag. Ik kan daar wel moeilijk over doen, maar ik kan ook
de dag ervoor en erna er rekening mee houden en in kaart brengen of
het me waard is.’” - Nienke Posthuma
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‘Ik sloot me vroeger vaak op. lk ging dan gamen. Tegenwoordig probeer ik
meer in harmonie met mijn omgeving te leven. Maar grenzen moet ik toch
bewaken. Dat doe ik nu bijvoorbeeld door tijd met bezoek af te bakenen.’

- Jasper Wagteveld
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‘Ik heb mijn levensgebieden in kaart gebracht en maak keuzes voor bepaalde
gebieden. Mijn werk bouwde ik met kleine stapjes op. Eerst vrijwilligerswerk
en zo naar werk toewerken, met behoud van een (energie) buffer. Ik zorg
ondertussen voor stabiliteit door al 10 jaar niet op vakantie te gaan. Want
werken gaat mij wel goed af, vaak beter dan vrije tijd. We moeten ook niet per
se gelijk aan anderen willen zijn. Waarom én vakanties én ambitieus zijn in je
werk, als je dat eigenlijk niet kunt combineren?’ - Marc Beek
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‘Het helpt mij als ik bepaalde dingen van te voren bedenk. Wat ga ik vanavond
eten? Wat ga ik vanavond op tv zien? Daarmee kan ik voorkomen dat ik na
een spannende activiteit moe op de bank plof en daar niet meer vanaf kom,
zelfs niet om te eten.’ - Nienke Posthuma
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‘Werk is heel belangrijk voor mij. Structuur. Ik wil graag dingen te doen
hebben en blijven leren en ontwikkelen. Ik ben graag thuis maar ik blijf niet
graag thuis.’ - Linsey Wijburg
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‘Je moet soms ook buiten je comfortzone durven te gaan om te kunnen
groeien. Ik ben naar Australié gegaan en kan nu makkelijker contact maken, ik
heb meer zelfvertrouwen opgebouwd en een opleiding in het Engels gevolgd.’
- Jellienke Winters
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‘lk kwam erachter dat ik een thuis moet hebben, een plek voor mezelf.
Een beschermd fort, waar ik controle heb. Ik heb baat bij structuur: van te
voren bedenken hoe lang ik ergens blijf, hoe ik mijn weekend indeel, eten



op bepaalde tijden. Het is grappig dat ik juist kan groeien als er aan zulke
voorwaarden wordt voldaan.’ - Linsey Wijburg
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‘Ik heb wel bepaalde aanpassingen gedaan, maar niet heel bewust. Ik heb
ooit geprobeerd in loondienst te werken. Dat ging niet goed. Nu als zzp’er
houd ik het wel vol. Dat was trial and error, geen bewust pad.’

- Karin van den Bosch
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‘Zonder mijn man zou ik veel meer hulp nodig hebben. Ik ervaar wel
problemen, bijvoorbeeld bij administratie en bij het huishouden, maar dat zijn
geen problemen waar ik nu begeleiding bij nodig heb.’ - Barbara de Leeuw
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‘Mijn familieleden kennen me nu 32 jaar. Ze kennen mijn strategieén en vinden
dat allemaal best. Als ik niet naar een familiebijeenkomst wil, dan is dat
prima. Al mijn vrienden hebben al dan niet toevallig ook autisme.’

- Linsey Wijburg
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autisme specifiek.

‘lk maak veel dag-, week-, maand-, en jaarplanningen en prioriteitenlijsten.
Anders vind ik alles belangrijk en blijf ik doordenderen.’ - Nynke Zuurmond
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‘Prikkels kun je ook in je voordeel gebruiken. Bijvoorbeeld als je gevoelig bent
voor geur. Lavendel ontspant, citrus geeft energie. Dat zijn hele eenvoudige
dingen die je uit kunt proberen.’ - Nienke Posthuma
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‘Het jaarprogramma ‘365 dagen succesvol’ heeft me erg geholpen. Dit
programma was niet autisme specifiek maar gaf me wel handvatten om een
leuker leven te krijgen.’ - Jellienke Winters
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‘De coaching die ik geef (vaak aan andere mensen met autisme) bestaat
voor een belangrijk deel uit het maken van de ondertiteling bij de film van
het dagelijks leven.’ - Gijs Horvers
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‘Na mijn scheiding ben ik voor zelfhulp op internet gaan zoeken. Dan krijg je
van die tegeltjeswijsheden. Maar eigenlijk heb je daar heel veel aan want die
heb je niet zo meegekregen als andere mensen zonder autisme.’

- Gijs Horvers

3.3 Analyse en conclusies
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identificeert met onwenselijke eigenschappen en zichzelf op basis daarvan
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op zelfafwijzing dus af. Het ‘autisme’ waar je je mee identificeert is dan immers
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autisme te identificeren.

0 OO0 00O 000 0n0 0o O OO0 00000 000000 000

0000 MONOhMODONoOnD 0Mo0000mMO0mom 0MO0DMIDO0M0MmMD MO MDOmm
00000 DODDOOD 0000 MM MNODODDO0MOOnD 00nmoo0m 0mooanoon
mensen in onze samenleving die op basis van de DSM geclassificeerd
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waarschijnlijk blijven identificeren met autisme. Zij hebben immers geleerd dat
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Mogelijk levert het identificeren met autisme wat op. Onder de mensen in de
maatschappij die een classificatie autisme hebben zou een groepsgevoel [
kunnen bestaan (Mc Millen e.a. 1986). Jezelf identificeren met het woord
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identificeren als sociaal-emotioneel kwetsbaar, persoonlijk van waarde zijn. [
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eigenschappen classificeert. In dat geval kan identificeren met autisme weliswaar
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en op de betrekkelijkheid van gebruikte classificaties in en buiten de ggz en op
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Een basis van veiligheid. 0 000mO0mm
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Beschikbaarheid van diverse informatie. Informatie vanuit enkel een medisch model.0
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Beschikbaarheid van rolmodellen. Gebrek aan voorbeelden.
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Wederkerige en gelijkwaardige relatie. Afhankelijkheidsrelatie.
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Coachende rol.
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Gelijkwaardigheid.
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Bekrachtiging.
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Verantwoordelijkheid overnemen.
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Acties overnemen.
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Externaliseren.
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+ Het vergroten van het lichaamsbewustzijn om meer grip te krijgen op
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+ Het vergroten van zelfinzicht door het vergaren van informatie over autisme
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+ Het delen en leren van ervaringen met lotgenoten.

* Het aanleren van nieuw gedrag: maken van keuzes, stellen van prioriteiten
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+ Het aanpassen en managen van de eigen omgeving.

+ Om hulp en begrip vragen in het eigen netwerk van familie, 0
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+ Gebruik maken van bestaande hulpmiddelen om bijvoorbeeld sensorische
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3.4 Aanbevelingen

VIL.

Informeer en ondersteun cliénten in de ontwikkeling van hun
zelfmanagementvaardigheden (voor, tijdens en na lopende trajecten). O
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VIII.

Beperk de inzet van specialistische behandeling bij autisme tot het
behandelen van de ernstige co-morbiditeit.
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3.4 Aanbevelingen (vervolg)

IX.

Organiseer en faciliteer ondersteuningsvormen gericht

op herstel en persoonlijke ontwikkeling, ook buiten de ggz.
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4.
Het inzetten
van ervaring
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van kennis die is vergaard door analyse van en reflectie op eigen ervaringen en
ervaringen van deelgenoten, aangevuld met kennis uit andere bronnen zoals
literatuur, presentaties en media’ (Posthouwer 2013).

0 0ODO0Ono0MIDObOno00 000000 MO0 ONMOMO00MOM DM OMO000M I 0ODo 00
O00MoCooOnoOnoo0mO0No0mMO00 MO MOD D ML00DIm 0000 MIDmmocoo
0MoOnoooooo0o0moobm 0OhM IDMOONO00000000 MO0 DM ODMO0MO0Mmam

000 00 DM O0MONmOmMOM DOMO000MONO0 0MOm mNOMOmo0 0MMmoomoomm
000 00 DM IDOO0NMmOCO00 MO MOMMID M IDO0MO0MD M0MINOMO0MmOMm 0000000
00MIMOMO0ONDMMOMI 00 0 DM ON00000M0MDO0MO00MDoOnoo0000000 o dmm

Met de volgende drie vragen kan worden gespecificeerd wat er bedoeld wordt
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« Waarmee is er ervaring: met autisme, met herstel of met iets anders?
« Is er sprake van ervaring, ervaringskennis of ervaringsdeskundigheid?
+ Wie worden er bedoeld: (ex-)cliénten, familieleden,
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meer: het gediagnosticeerd worden, het krijgen en verwerken van de classificatie
autisme. Het kan ook de levenservaring voor of na de diagnostiek betreffen.
Ervaringen van mensen die (nog) geen classificatie hebben gekregen, maar zich
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met het doen en laten van de betreffende persoon met autisme.
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Autisme en ‘herstel’

Het begrip herstel kan verwarring geven wanneer het autisme betreft.
Autisme heb je je leven lang, dus van autisme herstel je niet. Wel heeft
iedereen met een classificatie autisme op een zeker moment in het leven
voldaan aan het diagnostisch criterium ‘lijdensdruk’. Dit lijden kan in de
oorsprong verband houden met autisme maar tot uiting komen in
bijvoorbeeld een laag zelfbeeld, traumatische (pest)ervaringen, depressie,
langdurige stress, eenzaamheid of iets anders. Soms kan dit lijiden ook
weer afnemen, of men kan er mee leren leven. Zo gezien kun je ook spreken
van herstelervaringen bij een persoon met autisme.
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specifieke kenmerken en oorzaken van het psychisch lijden of het kwetsbaar zijn,
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Kennis die ontstaat door relflectie op de eigen ervaringen. Dit wordt ook wel
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Eigen ervaringen (met beperkingen en herstel)
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Ervaringkennis
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Ervaringsdeskundigheid

Inzet in verschillende rollen van ervaringsdeskundigen

O00MMOON0mMO0ODMOOnO00000m

0 00IIIMOODOOOMOMOMINmODO DoMWMD IMTMOODO000000MmOOD MO000000mona
leerproces. Ervaringskennis wordt gevormd door reflectie van en analyse op de
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In een herstelgroep wordt onder begeleiding actief gereflecteerd op de eigen
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internet, literatuur, fora, ontmoetingen en door deductieve zelfreflectie.
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vrijwilligers, ex-cliénten en ook door mensen die nooit een classificatie autisme
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met cliénten open over is. Bij zorginstelling Lister bijvoorbeeld geeft 27%
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Effectief zelfmanagement is voor cliént en hulpverlener een belangrijk
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significante groep bij wie ervaringskennis zit. Ervaringskennis van (ex-)cliénten
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4.5 Ervaringsdeskundigen aan het woord
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‘Niet iedereen met photoshop is een professioneel designer en niet iedereen
met autisme is een ervaringsdeskundige.’ - Gijs Horvers

‘Ervaringsdeskundigheid is dat je je eigen ervaringen verwerkt hebt en voor
anderen kunt inzetten.’ - Jasper Wagteveld

‘Om van ervaringsdeskundigheid te spreken moet de persoon de diagnose
verwerkt hebben, kunnen relativeren en de eigen beperking van ervaring
herkennen.’ - Diederik Weve
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‘Kan ik iets zinnigs vertellen over vrouwen, omdat ik een vrouw ben? Een
professional moet zijn eigen ervaring kunnen overstijgen en daarnaast juist
goed zijn in het vak ‘hulpverlener’. Ervaringsdeskundige hulpverleners mogen
geen genoegen nemen met ‘goed dat je dit hebt willen vertellen over jezelf.
Er is een groot verschil tussen jouw verhaal willen delen en het werken in de
hulpverlening’. - Monique Post
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‘Door kennis over herstelprocessen, van jezelf en anderen, kun je mensen
beter ondersteunen. Het is ook van belang om kennis te hebben van
organisaties zoals Enik en methodieken als de WRAP die zelfmanagement en
herstel kunnen ondersteunen.’ - Linsey Wijburg
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‘Kan een ervaringsdeskundige iemand beter helpen? Nee, wel anders.’
- Arnoud Aalbers
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‘Ervaringsdeskundigen kunnen goed helpen het holistisch perspectief (...)
te agenderen.’ - Marc Beek



‘Met ervaringswerkers kun je meer vanuit de beleving werken. Echt praten ‘Een ervaringsdeskundige kan niet per definitie beter aansluiten, mensen

met en echt luisteren naar cliénten is niet gewoon.’ - Barbara de Leeuw met autisme verschillen. Maar het kan soms wel voor ondertiteling zorgen
voor de rest van het team. De ouders van mijn cliént noemden mij wel eens
0000 DDooMmooomooMoMmo00M0MMOOD0M MO0 000000 MOM mooo de ‘autivertaalster’. Ik kan je wel een stukje meenemen in hoe ik de wereld
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‘Ik vond veel erkenning en herkenning bij collega-artsen met autisme. V66r en Mo0ONmMmO00momon
door is belangrijk voor het gevoel van eigenwaarde van mensen met autisme.’ 0 0mo0Mo0mMIDOOnoDoooooo00@ofMdn M o0M0MOmMO0@MO0Im 0o DM OMmm 00m 0 Mo

- Job den Boer
‘De combinatie tussen zelfhulp, de inzet van ervaringsdeskundigen en

‘Het is zo belangrijk voor iemand met autisme om met iemand te praten die behandeling is waardevol en wordt nu te weinig benut.’ - Marc Beek

de dingen waar je tegen aan loopt herkent en begrijpt. Laatst zei een cliént

met tranen in zijn ogen tegen me: “ Door jou voel ik me niet zo alleen.”.’ MO0 0MWOOUm CODoOnOODM 000D OOD M ObmMO0M 0M L0 M Mmmm
-Jellienke Winters 0 000Uooooomodmon
000MmodmoooooooooMmomoonooanoomomibomoiM Mo DMmoommooooo ‘De ggz is in de verste verte niet toereikend. Er zijn onvoldoende
ODOIDOMO00MIMDmO0ODO0MInN 0D 0mMO0HDodn MO MiMO MO0Onoomom behandelaren en er zijn lange wachttijden.’ - Robert Langstraat

‘Juist een ervaringsdeskundige kan helpen om meer te kijken door de ogen ‘De wachtlijsten zijn, zelfs bij zware problematiek, een groot probleem.
van iemand met autisme.’ - Barbara de Leeuw Waarom wordt er altijd zo rigide gezocht naar een psycholoog? Waarom

wordt voor sommige ondersteuning niet vaker een ervaringsdeskundige
hbo’er ingezet?’ - Barbara de Leeuw
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‘Als je ons serieus wil nemen, geef ons dan gewoon een betaalde baan net als
de rest. Heb ook volwaardige verwachtingen.’ - Nienke Posthuma
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‘Integratie ervaringsdeskundigheid in de ggz is een kwestie van lange adem:
één slecht functionerende ervaringswerker kan veel teleurstelling geven in
! een team en negatieve effecten hebben voor inzet in de toekomst.’
- Jasper Wagteveld
Voor een succesvolle integratie kan een extra flexibele opstelling t.a.v. de nieuwe
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‘Een contract met een ervaringsdeskundige moet ook door werkomgeving
worden getekend, zodat er een commitment is om ervaringswerkers te
faciliteren.’” - Diederik Weve

‘Ik denk dat er veel meer ervaringsdeskundigen zouden zijn als er meer
rekening met ze gehouden wordt. Het werk is te overprikkelend soms.
Zoek bijvoorbeeld oplossingen door flexcontracten: een variabel aantal
uren naar behoeften werknemer.’ - Linsey Wijburg

Als deze flexibiliteit tegenover de inzet ervaringswerkers er niet is, krijgt de ggz
0 000D MOOODOmM MobODMiMiMmMoonooo bmomo

‘Het werk is niet altijd even flexibel dus dat maakt het aantal
ervaringsdeskundigen minder. Degenen die nu als ervaringsdeskundige
in de ggz werken hebben vaak geen extra ondersteuning nodig.
Daarmee heeft deze groep ook een bias, ze vertegenwoordigen dus niet
de hele groep. Bij elke unieke beperking horen unieke ervaringen die iets

kunnen bijdragen.’ - Diederik Weve
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‘We hebben een niet-hiérarchisch team, niet autoritair en een goede
collegiale sfeer. Binnen ggz InGeest wordt ervaringsdeskundigheid goed
ingezet. Ook wordt er bijvoorbeeld geen sollicitatiegesprek gevoerd zonder
de aanwezigheid van een ervaringsdeskundige.’ - Robert Langstraat
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‘Ervaringsdeskundigen integreren in de ggz kan, zolang ze maar hun unieke
kenniskarakter behouden. Ervaringsdeskundigen in de ggz worden soms
toch langzaam steeds meer hulpverlener. Het is belangrijk dat de ggz
gelijkwaardige samenwerking zoekt met ervaringsdeskundigen.’

- Gijs Horvers

‘Er is een markt die de ggz niet bedient. Die de ggz niet kan of wil bedienen.
Vereniging PAS heeft een gebrek van de ggz en andere patiéntenverenigingen
aangepakt: PAS heeft de behoefte aan lotgenotencontact geidentificeerd

en is groepen begonnen. De vraag is ook of zoiets in ggz hoort,
als je wilt dat het een soort zelfmanagement is.’ - Diederik Weve
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‘Ik wil graag meewerken om ervaringsdeskundigheid verder te
professionaliseren. Mijn lat ligt hoog bij de opleiding, ik vond het niveau
te laag.’ - Dorien Sambros

“Training is van belang voor ervaringsdeskundigen. Maar dit is bijna altijd op
werkdagen, wat vaak niet passend is voor mensen met voltijd werk.’
- Diederik Weve
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‘Het lastigste is de administratie om het werk als zelfstandig ervarings-
deskundige heen. Velen kunnen dat niet. Qua belastbaarheid zitten ze vaak op
2 a 3 dagen. (...) De administratieve belasting is dan te veel, daar is geen tijd
voor. Veel potentieel goede ervaringsdeskundigen kunnen daardoor de stap
niet zetten naar zelfstandig werkend professional. *

- Gijs Horvers

‘De vraag die ik het meest krijg in mijn mailbox: ‘lk heb autisme en ik wil
werken, al dan niet als zzp’er. Hoe pak ik dat aan en raak ik dan mijn uitkering
kwijt?’ Ik raad het niet iedereen aan om als zzp’er te starten.’

- Anne van de Beek
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‘De verbondenheid in ‘het wereldje’ (van ervaringsdeskundigen met autisme)
is zwak.’ - Jaap Brand
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Hoog competent, weinig ervaringskennis:[NI0MOMNO0ON00O0MDOIDMDOO
leeftijd de classificatie autisme heeft gekregen. Hij heeft er zelf nog weinig op
gereflecteerd en heeft dus nog weinig tot geen ervaringskennis. Echter, door
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Laag competent, weinig ervaringskennis: D00DIDOON0O00OIOMOOOMO
professionele competenties, die net zijn classificatie heeft gehad. Door zijn
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Voorbeelden van inzet:

« Inzet eigen ervaringen in eigen behandeling.
« Ervaringen delen in lotgenotengroepen.

+ Delen ervaringen voor (wetenschappelijke)
0 0OD0MO00000MO0On0aOno 0o

Zelfreflectig enan
a/ySe
. Van
€igen Strategi "
en,

Voorbeelden van inzet:

« Bewust toepassen van het geleerde op het
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« Publiekelijk delen van zelfinzichten 0
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« Beschrijven van ervaringen in een autobiografie.
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Voorbeelden van inzet:

« Kennis en inzichten die eigen ervaringen 0
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« Bij het maatschappelijk debat in de media [
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Voorbeelden van inzet:

« Andere mensen ondersteuning bieden in hun
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« Trainen of scholen van professionals inl
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« Adviseren over herstelgericht werken in de zorg
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voorbeelden en delen kennis. Hiermee helpen ze de ander om te reflecteren,
waardoor zelfinzicht en ervaringskennis toeneemt.
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I 0 0MMVoor zelfmanagement kan het voor mensen met autisme nodig zijn om in
bepaalde mate autisme te begrijpen, te accepteren en dit een plek te geven in het
eigen leven (ZA 2017). Een persoon met autisme die gereflecteerd heeft op de
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De weg naar effectiever zelfmanagement verloopt dan ook van de eigen
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Zelf (eigen ervaring) Ervaringkennis Zelfmanagement
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Sociale omgeving
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(Ex-)cliénten inzetten voor elkaar en voor zichzelf
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+ Meer gespreksgroepen faciliteren, vdér en na behandeling, waarin mensen
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+ (Ex-)cliénten ondersteunden om zelfmanagementtools uit te wisselen,
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+ (Ex-)cliénten inzetten als gastspreker in behandeltrajecten om
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+ In psycho-educatie modules een centrale rol geven aan het spiegelen van
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+ Behandel- en begeleidingstrajecten op tijd sluiten, zodat er eerder ruimte
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Ontwikkelen van méér ervaringskennis en ervaringsdeskundigheid
« Structureel herstelgroepen aanbieden bij de afsluiting van
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« Structureel stage- en werkervaringsplekken aanbieden in de ggz voor
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+ Het aanbod van herstelgerichte cursussen, trainingen en korte opleidingen
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+ Meer volwaardige banen voor ervaringsdeskundigen creéren binnen
de ggz, tegen een volwaardig salaris. Een flexibele opstelling
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» Het ondersteunen van ervaringsdeskundige zzp’ers. Bijvoorbeeld door
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4.7 Aanbevelingen

X.

Zet structureel ervaringskennis van (ex-)cliénten in.
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XI.

Zet ervaringsdeskundige professionals binnen én buiten de ggz in.
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XIl.

Faciliteer de ontwikkeling van de ervaringsdeskundigheid van
medewerkers met eigen ervaring in alle zorgfuncties.
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Conclusie en aanbevelingen
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bij autisme kijken. Specifiek is het met hen gegaan over: hun visie op autisme, [
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diagnose en classificatie vaak inconsequent gebruikt. Dit werkt stigma en
zelfstigma in de hand. De respondenten bij dit verslag definiéren autisme niet als
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Informeer en ondersteun cliénten daarom in de ontwikkeling van hun
zelfmanagementvaardigheden (voor, tijdens en na lopende trajecten)
(aanbeveling VI). Deze kunnen een positief effect hebben op iemands
gezondheid en ontwikkeling, ongeacht of er sprake is van een officiéle
classificatie.

000ODOIMO0DO000MO0MOMID 000000 0DOIDOND MID0MID MDObaoomo
MDOO0000MO0 D0MDMO00000IDOM 0MID0MDODMODOD 0moomoooo bom

0 MO0MOOODD00DMODMOMOMO0ID 000MDOD 000D D0ODMO0ID0MmMOOnooma
MMO00MOON 00 DODMOM OO0 000D D000 00ODOODO000MO00MOMDO0Mmom
Beperk de inzet van specialistische behandeling bij autisme tot het
behandelen van de ernstige co-morbiditeit (Aanbeveling Viii). 0 MIO0MOOMM
0MOOMOMO0mMOMOm 00MOm OO0 0o0000D00DMDO0MOmMoboOn 0oooom om
MIDODOD (D DIDIDON000DIMn0o00 MOIDMOMIDOmMOCo0hmboomoama

0000 000000 DOODODODO0ODDOD0M M D000 0MD DNDIDE0ODO00IDmMONDoom
0000000 0MO0 Mo000nOm 00 0MO0 MO00Onanm 00m D0DMDM DO000ODOnmoomoa
0IhOnN 00ONOONCMM@MOMOOONO 000MIIMO0moO0Mo000000MOno0o000m
O00DMOMI 0000 MOIDOOD MIDODOOO00MOC0OD oDMIN DM O MMM bo 0o0m
Organiseer en faciliteer ondersteuningsvormen gericht op herstel

en persoonlijke ontwikkeling, ook buiten de ggz (Aanbeveling IX).
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In Zoektocht naar jezelf vertellen 20 ervaringsdeskundige
professionals over hoe zij zelf tegen autisme aankijken. Ze spreken
ook over hun ervaring als hulpvrager in de ggz en over wat zij zelf
doen en hebben gedaan om met het leven en zijn uitdagingen om
te gaan (zelfmanagement). Ten slotte bespreken zij de waarde van
ervaringsdeskundigheid, ook voor de ggz.
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Specialist in geestelijke gezondheid
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