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Eigen ervaringen
[met crisis, ontwrichting, beperkingen, herstel)

Ervaringen Analyse Andere
van anderen & zelfinzicht bronnen

Ervaringskennis

Aanleren van vaardigheden voor professionele inzet

Ervaringsdeskundigheid

Inzet als ervaringsdeskundige
(mogelijk in verschillende rollen)

Autisme Spectrum Stoornis

e Sociaal
1. Wederkerigheid
2. Nonverbale communicatie
3. Relaties

* Niet-sociaal (>2)
Repetitief gedrag
Behoefte aan routine
Speciale interesses
Prikkelgevoeligheid

o

Now
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Autisme Spectrum Stoornis

1. Wederkerigheid

7. Prikkelgevoeligheid

2. Nonverbale communicatie

6. Speciale interesse

3. Relaties

5. Behoefte aan routine Bijkomende diagnoses

4. Repetitief gedrag Intelligentie

T ——— REACTIES OP INTERVIEW MARCIA LEBEN

In het vorige nummer van Autisme Magazine (4-2022) stond een interview met Marcia Leben:

Je dromen waarmaken. Voor Marcia Leben (35) is dit, gezien haar autisme, niet reéel. Graag zou ze ‘Intelligent zijn en toch totaal niet zelfredzaam'’. Nog niet eerder hebben wij zoveel reacties
zelfvoorzienend aan de slag gaan als tekenaar en daar van alles voor ondernemen. Maar juist het gekregen op een artikel. Veel mensen herkennen zichzelf of hun naaste in het verhaal van Marcia.
autisme dwarsboomt dit. Dat is de reden dat zij met een interview wil bijdragen aan dit themanummer Sommigen blijken zich ook, net als Marcia, niet goed vertegenwoordigd te voelen in de verhalen

die doorgaans in het magazine staan. Wij zien het als redactie als onze taak om zo veel mogelijk
mensen herkenning en erkenning te bieden en wij waren ons er niet van bewust dat een groep
mensen dat niet zo voelt. Wij beraden ons op manieren om alle kanten die horen bij het hebben
van autisme ook in de toekomst realistisch in het magazine naar voren te brengen.

van Autisme Magazine. 'Voor de meeste autisten is het dagelijks leven echt heel moeilijk."

Op deze en de volgende pagina’s een compilatie van de reacties op het artikel.

Intelligent zijn en toch ‘Er is een eerlijker,
totaal niet zelfredzaam opener en redlistischer

Marcia en haar ouders vinden dat Autisme Magazine - net  verleden, waarvan de oorsprong ligtin het
als de landelijke media - een té rooskleurig beeld schetst autisme. Ik heb door de relatief late diagnose Samenstaling Anouk van Westeroo  Hustrate s fones
van wat autisme inhoudt, en daarmee von de mogelijkheden  een enorme stress en zelfhaat opgebouwd en
en zelfredzaomheid van de grootste groep autisten in ben enorm onzeker. Ik ben boos en verdrietig
Nederland. Marcia: ‘Mijn hele leven ervaar ik problemen over het verleden en dat niemand eerder zag dat Gréidg bedank ik u voor het troostende
met alledaagse sociale dingen die voor een ander als ik zoveel problemen had, terwijl de kenmerken themanummer van ‘winter 2022 Veoral het Graog wilfkulaten weten dat ik mij helemaol kan
vanzelfsprekend voelen. Als kind voelde ik ol dat ik anders  eigenlij heel duidelij waren. Ik zie nu hoe artikel van Marcia Leben en haar ouders vinden in het commentaar van de familie Leben.
wiis doianderen; maoF  oritzettand ver ik elke dag over mijf grenzen ben sprok me erg aan. De worstelingen van onize in hetorticel over Marcia Leben zie i mijn eigen
' datgevoel kon ik niet gegaan en begrijp beter woar al mijn geesteljke 200 zjn o herkenbaar. Petje af dat Marcia leven terug, Gelukkig kreeq zi iteindelij wel een
Door de late e o cudrs dezs envringen met e ezers | diogrose -l kwa het oo hoar ook oterdanze
uiten. Vanof de overgang  en fysieke klachten vandaon komen.
van y = delen
ic i naar 5 ~
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Autisme Spectrum Stoornis

Superpower Beperking

IS NOW AN OFFICIALLY
RECOGNIZED TERM

-

Betaald werk

Kwetsbaarheid autisme

» Zware zorgbehoefte
* VB/Non-verbaal

* Werkloos, lager welbevinden

* Slaap, Angst, Suicidaliteit

* Levensverwachting 16 jaar korter

 Ondersteuning nodig 1135505

https://www.113.nl/

’ Bury, e.a. in prep.; Van Bentum, e.a., subm.; Grant e.a. 2022, Deserno e.a., 2018 ‘
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Waardering (schaal 1-10)
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https://www.nederlandsautismeregister.nl/publicaties/nar-in-cijfers.html/
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Cultuur en migratie achtergrond
* Nieuwe gegevens VS:
* Precentage autisme 2,7%
* Minder vaak witte kinderen!
e Migratie achtergrond:
* Weinig representatie
* Diagnostische bias
Maenner e.a., 2023; Begeer e.a., 2009; Burke e.a., 2015
10
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Seksuele identiteit en orientatie

n (%)

Men

‘Women

ASD (n=316) TD (n=3927)

ASD (n=343) TD (n=4137)

Feels altracted lo

Men only 16(5.1) 150 (3.8) I 194 (56.6)++ 3601 (87) I
Both men and women 27(8.5) 184 (4.7) 77 (22.4) 418 (10.1)
Women only Ssarers  so00s | 2160 53(1.3)
None of these 15(4.7) (1.1 51(14.9) 65 (1.6)

In a relationship 158 (50)** 2916 (74.3) 162 (47.2)** 2923 (70.7)
With a man 8(.1 1133.9) 151 (93.2) 2861 (97.9)
With a woman 150 (94.9) 2803 (96.1) 11 (6.8)* 62(2.1)

Living together with partner 136 (86.1) 2450 (84) 130 (80.2) 2324 (79.5)

Partner
Diagnosed with ASD 12 na 25 na
Suspicion of ASD 7 2

*p=01,**p< 01

*Only attracted to the opposite sex versus other

Assigned pender at birth Male n (%) Female n (%)
Feels male I 299 (91.7) I 3(0.9)
Partly male, partly female 10 (3.1) 31(8.9)
Not male, nor female 2(0.6) 26(74)
don’t know (yet) 4(1.2) 9(2.6)
Different (e.g. human, no sex) 8(2.5) 8(2.3)
Feels female 309 [ 22za79) )

Dewinter e.a., 2018; Walsh, e.a., 2020

11
%
Late diagnose
Diagnoseleeftijd
0-5 510 10-15 15-20 20-25 25-30 30-35 35-40  40-45 45-50 50-55 55-60 60-65 65+
Gender
10% ‘ | | I vrouw
| W van
g 8%
E‘ 6%
1 op 4 misdiagnose (bij vrouwen 1 op 3) ‘
Begeer e.a., 2013; Kentrou e.a., 2019, subm; 2021; Lai e.a., 2017. ‘
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Behandelen
* Vroeg

* Vaardigheden of welbevinden?

* En wiens welbevinden?

’ Stokes e.a., 2017

13

Kinderen

Behandeling Medicatie
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Man Vrouw

Volgen van autisme gerelateerde behandeling
(top 10)

Psycholocg/Psychiater ndividuee! I
Sociale vaardigheidstraining [
Psycho-educatie I

Intensieve
Creatieve therapie of muziektherapie [
Hometraining
Klinische dagbehandeling
Gespreksgroepen
Mindfulness

Aantal deslnemers

geen medicatie
51,7%

Vrouw

otarische therap e |
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Volwassenen

Behandeling Medicatie

100% 100%
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behandeling
behandeling 30,6%
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Man Vrouw Vrouw

Volgen van autisme gerelateerde behandeling
(top 10)

Psycholoog/Psychiater individuee! I
Psycho-educatic NN
Fysiotheraple/motorische therapic NN
Mindfulness INEEG—_—
Gespreksgroepen I
Sociale vaardigheidstraining IR
Creatieve therapie of muziektherapie [l
Hometraining

Kiinische dagbehandeling
Intensieve vroegbehandeling

Jonkman e.a., 2021; 2022
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Wie moet zich aanpassen,
persoon met of zonder autisme?
THE DOUBLE EMPATHY PROBLEM

Lanesren, sesesvan,
el .. .
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= . . . . =
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NEWS

Autism Research Fund _
UK % of total spend 2007-11
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Interesses

iversiteit i

D

Grove e.a., 2017

21

teit beroepen

iversi

D

Jones, S (2023). Advice
for autistic people

considering a career in
academia. Autism

’ Goldfarb e.a., in prep ‘
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Toekomst

* Camouflage
* Online ondersteuning
* Gen/omgeving invioed op welbevinden

* Online tests
* Inclusief ‘Er is een eerlijker,

opener en realistischer
beeld nodig’

23

Bedankt voor de aandacht!

Vragen?
www.autismeregister.nl

11 November 2023:

Congres < j°‘a
m NVA 10 Jaar NAR, 45 jaar NVA n r :

op de VU
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Doe je mee met

Maak jouw digitale collectebus aan op:
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Autistische coach/therapeut

Wie ben ik?

Ik ben Céline Mollink, ik ben ervaringsdeskundige autisme en ik werk als
psycholoog bij het Centrum (scos)
van Dimence. In mijn functie als psycholoog houd tk mij voornamelijk bezig met

(complexe) diagnostiek, individuele- en groepsbehandelingen.

Ik ben in 2017 afgestudeerd als Forensisch Orthopedagoog en ik heb naast de
GGZ ook ervaring binnen de Jeugdbescherming en de Forensische
psychiatrie.

Vanaf 2019 ben ik zelfstandig gecertificeerd Autismecoach bij AutismeKRACHT.
Vanuit AutismeKRACHT bied ik coaching (individueel en in groepsverband),

adviesgesprekken, lezingen en trainingen

Birsen-Basar:

Coaching L\

deggz.

Jasper Wagteveld werkt als ervaringsdeskundige bij het Autisme Kenniscentrumin Zwolle en is
dagvoorzitter op het Autismecongres van de Nederlandse Vereniging voor Autisme. We spraken met hem
over het thema van de Autismeweek (grenzen) en de toegevoegde waarde van ervaringsdeskundigheid in

13
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Autistische coach/therapeut

The: British Journal of Psychiatry (2022)
‘ B.JPSVCh | 221, 371-373. doi: 10.1192/bjp.2022.14 ‘

Editorial

A full CIRCLE: inclusion of autistic
doctors in the Royal College Of
Psychiatrists’ values and Equality
Action Plan

Sue McCowan, Sebastian C. K. Shaw, Mary Doherty, Bemadette Grosjean,
Paula Blank and Malcolm Kinnear

Summary Keywords

Autistic psychiatrists bring strengths and valuesto the workforce  Education and training; stigma and discrimination; autistic

and ask to be ackriowledged and supported as part of the Royal  spectrum disorders; human rights; developmental disorders

College of Psychiatrists’ CIRCLE values and Equality Action Plan.

Courage and collaboration are required to jointly learn and

innovale, promoting well-being, resilience and excellence for Copyright and usage

aulistic doclors. ® The Author(s), 2022. Published by Cambridge University Press
on behalf of the Royal College of Psychiatrists.
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