Nederlands Autisme Register brengt in beeld:

s autisme bij haar anders dan bij hem?

Binnenkort verschijnt in het internationale wetenschappelijke tijdschrift Autism een artikel op basis van de uitkomsten

van het Nederlands Autisme Register (NAR) over de verschillen in kenmerken van autisme bij mannen en vrouwen. In dit

artikel de belangrijkste conclusies daaruit.

Ernst —

AQ:Individuele Terugkoppeling

Alle deelnemers aan de NAR-meting

van 2015 ontvingen een individuele te-

rugkoppeling van hun eigen antwoor-

den op de AQ-vragen, vergeleken met

de antwoorden van:

- de totale groep NAR-deelnemers

» NAR-deelnemers van hetzelfde ge-
slacht en dezelfde globale leeftijds-
categorie (jeugd of volwassenen).

Sociale Routine Schakelen

vaardigheden

Verbeelding

Kenmerken van autisme zoals die in de AQ worden gemeten:
Sociale vaardigheden - Een hoge score op het domein ‘sociale vaar-
digheden’ geeft aan dat de persoon met autisme situaties waarin
sociale vaardigheden vereist zijn lastig vindt. Voorbeelditems zijn:
‘Ik vind het moeilijk om nieuwe vrienden te maken’ en ‘lk ga liever
naar de bibliotheek dan naar een feestje’.

Routine - Een hoge score op het domein ‘routine’ geeft aan dat de
persoon met autisme graag vasthoudt aan vaste gewoonten en
routines en niet zo houdt van nieuwe of onverwachte gebeurtenis-
sen. Voorbeelditems zijn: ‘lk doe dingen het liefst steeds weer op
dezelfde manier’ en ‘Nieuwe situaties maken me angstig’.

Schakelen - Een hoge score op het domein ‘schakelen’ geeft aan dat
de persoon met autisme moeite heeft om meerdere dingen tegelijker-
tijd te doen of zijn aandacht te verdelen. Voorbeelditems zijn: ‘lk word
vaak zo door iets in beslag genomen, dat ik andere zaken uit het oog
verlies’ en ‘lk vind het moeilijk om meer dan één ding tegelijk te doen’.

B Jouw score
B NAR Totaal
I NAR vrouw 18+
Nummers en
patronen

Verbeelding - Een hoge score op het domein ‘verbeelding’ geeft aan
dat de persoon met autisme problemen heeft in situaties waar ver-
beelding en inlevingsvermogen een grote rol spelen, zoals het lezen
van boeken, het doen van doen-alsof-spelletjes en het aflezen van
gevoelens en intenties van anderen. Voorbeelditems zijn: ‘lk vind het
moeilijk om me voor te stellen hoe het zou zijn als ik iemand anders
was’ en ‘Ik vind het moeilijk om achter de bedoelingen van anderen
te komen’.

Nummers en patronen - Een hoge score op het domein ‘nummers en
patronen’ geeft aan dat de persoon met autisme zich aangetrokken
voelt tot getallen, patronen of andersoortige feitelijke informatie.
Voorbeelditems zijn: ‘Mijn aandacht wordt vaak getrokken door
nummerplaten van auto’s of soortgelijke rijtjes’ en ‘Ik word vaak
gefascineerd door jaartallen en data’.

20 - Autisme

Autisme wordt 4 a 5 keer vaker bij mannen gediagnosticeerd dan bij
vrouwen. Daarbij bestaat het vermoeden dat de diagnose autisme bij
vrouwen vaker onterecht wordt gemist dan bij mannen, omdat au-
tisme bij vrouwen minder goed herkend lijkt te worden in de klinische
praktijk (zie ook artikel hierover in Engagement 2016-2, p. 26-27).

Maar in hoeverre hebben vrouwen ook echt andere kenmerken van
autisme dan mannen? Om daar een beeld van te krijgen, werd in
de NAR-meting 2015 de verkorte AQ-vragenlijst (Autismespectrum
Quotient) afgenomen onder een grote groep mannen en vrouwen
met autisme. De verkorte AQ bestaat uit 28 vragen en meet autis-
mekenmerken zoals sociale vaardigheden, het schakelen van aan-
dacht, moeite met veranderingen en voorkeur voor routines, ver-
beelding en fantasie, de fascinatie voor nummers en patronen en
aandacht voor details. Voor dit onderzoek zijn de AQ resultaten van
550 volwassenen met autisme met een leeftijd variérend tussen de
16 en 77 jaar geanalyseerd, van wie ongeveer evenveel mannen als
vrouwen met autisme: de groep in dit onderzoek bestond uit 265
mannen en 285 vrouwen, allen met een klinische autismediagnose.

Verschillen minder groot dan verwacht

Anders dan verwacht bleken mannen en vrouwen met autisme relatief
weinig te verschillen in de manier waarop ze antwoord gaven op de
vragen in de AQ. De samenhang tussen vragen bleek bij beide groepen
sterk overeen te komen. Het onderzoek wijst dus uit dat de verkorte
AQ autismekenmerken op dezelfde manier herkent bij mannen als bij
vrouwen, en dus niet gevoeliger is voor mannelijke waarneembare au-
tismekenmerken, dan voor vrouwelijke (of andersom).

Bij 2 vragen binnen het domein sociale vaardigheden leek de vragen-
lijst zelfs wat gevoeliger voor autisme bij vrouwen dan bij mannen. Het
zou kunnen dat dit veroorzaakt wordt doordat vrouwen met autisme
zich iets meer bewust zijn van hun sociaal-communicatieve problemen
dan mannen. Ook kan het zijn dat vrouwen (die vaak een langer klinisch
diagnostisch traject volgen dan mannen) zich meer met hun autismedi-
agnose identificeren en daarom beter in staat zijn om de met autisme
samenhangende problemen te rapporteren. Of misschien, gegeven het
feit dat er nog weinig kennis is over vrouwen met een normale intel-
ligentie en autisme, voelen vrouwen met autisme zich meer genood-
zaakt om hun diagnose te rechtvaardigen. Ondanks dat deze subtiele
verschillen bij 2 vragen werden gevonden, concluderen de onderzoekers
dat globaal de verschillende vragen in de verkorte AQ autismekenmer-
ken op de dezelfde manier meten bij mannen als bij vrouwen.

Toenemende aandacht voor autisme bij vrouwen

Veel meer dan vroeger is er tegenwoordig serieuze aandacht voor
vrouwen met autisme. Binnen het NAR onderzoeken we vrouwen die
een autismediagnose hebben gekregen. De grote vraag is bij hoeveel
vrouwen met autisme deze diagnose (nog) niet gesteld is en wat we
kunnen doen om deze groep beter te bereiken. Verder onderzoek bin-
nen het NAR zal zich komende jaren richten op dit onderwerp. ¢
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NAR-data 2016 over speciale interesses bij autisme in
lezing op NVA AutismeCongres

De NAR-data uit 2016 worden momenteel geanalyseerd en zul-
len in november breder verspreid worden, onder andere op het
NVA AutismeCongres op 11 november. Rosa Hoekstra belicht in
haar lezing NAR-data over speciale interesses: veel mensen met
autisme hebben één of meerdere speciale interesses: specifieke
hobby’s of interesses waar ze veel waarde aan hechten. Sommige
onderzoekers en behandelaars zijn bezorgd over de vooraan-
staande rol van zulke interesses in het leven van mensen met
autisme: het zou de ontwikkeling van sociale en communicatieve
vaardigheden kunnen belemmeren. Anderen benadrukken juist
de mogelijk positieve effecten, bijvoorbeeld op het levensgeluk.
Rosa Hoekstra belicht in haar lezing bevindingen uit Brits onder-
zoek en onderzoek van het Nederlands Autisme Register.

NQfw

Nederlands Autisme Register

Het Nederlands Autisme Register is een initiatief van NVA en VU.
Via online, beveiligde vragenlijsten verzamelt het NAR informatie
over de levensloop en leefsituatie van een grote groep mensen
met autisme. Deelnemers zijn ouders, wettelijk vertegenwoordi-
gers en mensen met autisme. Dankzij hen kunnen we nog beter
opkomen voor het welzijn van mensen met autisme in Nederland.
Meer informatie en aanmelden: Nederlandsautismeregister.n|
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