vanuit AUTISME bekeken

Herkennen, erkennen, samen doen

Diederik Weve
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autisme ambassade

autisme zichtbaar maken
autisme gewoon maken
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op je 52¢ de diagnose Asperger...

als ik ook succes heb, wat is dan mijn beperking?
ok, ik ben nu dus gehandicapt...
wat is het dan?

wanneer is een beperking geen beperking

ik voelde me niet gehandicapt

vinden anderen me dan gehandicapt?

hebben alle autisten dat?

Hoe Teg'iRdit*anderen uit

...maar wat is er veranderd?
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. Team Role | Coentribution Allowable Weakness
Belbin Team ROIES Fa{owaive,megmive, e
:‘ ’: uncrthodox. Solves difficult occupied to communicate
3 problems. effectively.
Resource Extrovert, enthusiastic, Over-optimistic. Loses
investigator | communicative. Explores interest once initial
’ opportunities. Develops enthusiasm has passed.
toegestane zwakte’s contacts.

Co-ordinator | Mature, confident, a good Can be seen as manipulative.
chairperson. Clarifies goals, Offloads personal work.
promotes decision-making,
delegates well.

want...

Challenging, dynamic, thrives Prone to provocation.
on pressure. Has the drive and |Offends people’s feelings.
courage to overcome cbstacles.

Sober, strategic and discerning. |Lacks drive and ability to

BB NT=e]e

H h .t Sees all options. Judges inspire others.
Innerent aan accurately.
Sterke ka nten Co-operative, mild, percepti isive in crunch
and diplomatic. Listens, builds, |situations.
averts friction.
implementer | Disciplined, reliable, Somewhat inflexible. Slow to
conservative and effici to new ibilities.
g Turns ideas into practical
actions.
Pair ki ienti Inclined to worry unduly.
Finisher anxious. Searches out errors Reluctant to delegate.
m and omissions. Polishes and
perfects.
Specialist Single-minded, self-starting, Contributes on only a narrow
:.:@ i . Provides kr ge |front. Dwells on
and skills in rare supply. technicalities.

\'/—'-—We;;/ Gevoeligheden ontwijken?
P

autisme ambassade

* |k ben een autist * ik ben een Brabander,
ingenieur, man,
Nederlander

* |k heb een stoornis » Stoornis = afwijking
met ongewenst effect

e Cultuur
* ‘Mode’

* |k heb een beperking * En daardoor leren
compenseren
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/\)\”—-—A—-‘)(\‘/ dit is een linkshandige schaar
—_

autisme ambassade

e =22/ Defining Impairment & Disability
e Northern Officers Group
autisme ambassade

A disabled person is a person with an impairment who experiences
disability.

Disability is the result of negative interactions that take place between a
person with an impairment and her/his social environment. Impairment is
thus part of a negative interaction, but not the cause of, nor does it justify
disability.

Impairment: an injury, iliness or congenital condition that causes or is
likely to cause a loss or difference of physiological or psychological function

Disability: the loss or limitation of opportunities to take part in society on
an equal level with others due to social and environmental barriers

Source: http://www.| .ac.uk/disability-
studies/archiveuk/Northern%200fficers%20Group/defining%20impairment%20and%20disability.pdf
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oA/ Beperking & Handicap
— ‘n sociale definitie

autisme ambassade Northern Officers Group

Gehandicapt persoon is een persoon met een beperking die een handicap
ervaart. Handicap is het resultaat van negatieve interacties van de
persoon met zijn/haar sociale omgeving.

De beperking is onderdeel van die negatieve interactie, maar noch de
oorzaak, noch een rechtvaardiging van de handicap.

Beperking: letsel, ziekte of aangeboren conditie die (waarschijnlijk) tot een
verlies of vermindering van een lichamelijke of geestelijke functie leidt.

Handicap: Verlies of vermindering van gelegenheden om deel te nemen
aan het maatschappelijk verkeer op gelijke basis als anderen door de
aanwezigheid van sociale- en omgevingsbarrieres

N NoN2A L/ .. .
/—m—i\ 2 vicieuze cirkels
/-\
autisme ambassade
ongunstig imago angst & schaamte

D van autisme lj voor ontdekking %

. . . , . . taties ziin:
alle autisten slimme’ autisten Je prestaties zijn

hebben . buiten je kracht,
problemen verbergen zich boven je macht

‘&I niemand kent J %) de omgeving lj
behandelt je
succesvolle

. als ‘normaal’
avutisten
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\ - W/ Plausible Denial door compenseren

— ~ %

autism

De hersenen van een gemiddelde (Neuro- Autistische hersenen met onderontwikkelde

Typische) mens intuitive empathie
,‘@

Autisten leren wellicht hoe je cognitieve hersenen

kunt gebruiken om empathie te tonen, maar Je zou beter de empathische beperking gewoon kunnen
daarbij blijft minder capaciteit over voor andere accepteren en je concentreren op de kwaliteiten van het
cognitieve taken getrainde cognitieve brein
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autisme ambassade
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medisch / \ sociaal
/ \
enkelen / \ velen
opvallend ,’ ‘\ onzichtbaar
ernstig / \ mild (?)
\
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Zolang goed functionerend autisme
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functioneert het eigenlijk slecht
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vanuit AUTISME bekeken

Herkennen, erkennen, samen doen

Diederik Weve & Wouter Staal

Waarom een werkgroep?

vanuit AUTISME bekeken =
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Autisme is relatief jong

— Diagnose uitbreidend

— Behandel & hulpaanbod onvoldoende
Bekostigingsstructuur problematisch

— Zorg relatief duur door vereist
deskundigheidsniveau

— Weinig zorgaanbieders investeren in autisme
Alternatieven (via PGB) onder druk

Behoefte aan verbeteringen & ondersteuning op
andere levensterreinen (onderwijs, werk, wonen)

vanuit AUTISME bekeken

Opdracht bij aanvang

Vanuit autisme perspectief
— Inventariseren van behoeften & knelpunten
— Praktische verbeteringen vinden & aanjagen
Niet beperkt tot VWS

vanuit AUTISME bekeken
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Werkgroepleden

Merel van Vroonhoven
Diederik Weve

Aline Saers

Rutger Jan van der Gaag
/ Wouter Staal
Bernadette Wijnker
Egbert Reijnen

Lucas Middelhoff

Albert Boelen

Programmateam

Hilda Groeneveld
Carien van Hooff
Wim Brunenberg

ervaringsdeskundige, directielid NS
ervaringsdeskundige, ingenieur Shell
ervaringsdeskundige, directeur van Per Saldo
psychiater, hoogleraar UMCN

psychiater UMCN & opleider KJP Karakter
hoofd communicatie NVA

voorzitter RvB Leo Kannerhuis

bestuurder MEE Zuidoost Brabant
beleidsadviseur PO raad

ministerie VWS

vanuit AUTISME bekeken

Toelichting

* Alle werkgroepleden nemen op persoonlijke titel deel,
vertegenwoordigen niet hun organisatie

* De werkgroep opereert daardoor in alle vrijheid, maar
heeft dus ook geen echte macht....

* Namens zo’n 750.000 mensen met autisme en hun
naasten spreken is een uitdaging

* Politieke ontwikkelingen haalden ons soms links of
rechts in (bezuinigen, 10-uurs PGB regeling etc)

* Duur 3 jaar naar 2 jaar.

Niettemin....

vanuit AUTISME bekeken

7/31/2017
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Inventarisatie

grote diversiteit in autisme en daarmee in behoeften

10-tallen knelpunten en ideeén gerangschikt in thema’s

vanuit AUTISME bekeken

Autisme en de levensloop

In ieder geval: herkenning en erkenning op iedere levensfase
Streven naar continuiteit en gelijkheid. Dit betekent ook ontschotten
- wegnemen verschil in zorg en financiering per leeftijd

- wegnemen verschillen tussen onderwijsvormen

- tussen werkend/niet-werkend

vanuit AUTISME bekeken

7/31/2017
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herkennen

vanuit AUTISME bekeken

Missie: herkennen

onafhankelijk van levensfase, woonplaats, geslacht, opleiding, achtergrond

* geen stepped care, maar matched care

* vroege inzet van hoogwaardige diagnostische kennis

* hoogwaardige diagnostische kennis is niet breed aanwezig

* initiatieven moeten zich voor een belangrijk deel richten op toeleiding naar de juiste

kennis of andersom

* ...ook wanneer er geen ‘zorg’vraag is....

vanuit AUTISME bekeken

7/31/2017
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Missie: erkennen

diversiteit van mensen (met autisme) vereist flexibiliteit

* erken sterkten en zwakten van de groep, van elke individu
* bezie autisme als niet per sé medisch
* geef regie aan mensen met ASS en betrokkenen

- budgetten soepelheid geven

- voorkom bureaucratie (heraanmeldingen, herbeoordelingen)
e uitleg over autisme

- op scholen

- bij bedrijven

- bij bedrijfsartsen

- bij beleidsmakers

- Etc

vanuit AUTISME bekeken

Missie: samen doen!

In samenleving barriéres wegnemen, optimale rol vinden

» stimuleer dialoog, acceptatie en toegankelijkheid/hulp/zorg

op alle levensterreinen: onderwijs, vrije tijdsbesteding, werk
* zoek naar optimale rol van individu met autisme in de samenleving
* verwijder barrieres die beperking tot een handicap maken

* coordinatie over stelselgrenzen heen

» zorg voor onafhankelijke professionele steun
» stimuleer participatie in onderzoek en innovatie

vanuit AUTISME bekeken

7/31/2017
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Speerpunten

* Beelden over autisme

* Signalering, diagnostiek en hulp

* Kennis en onderzoek

¢ Maatwerk, continuiteit & eigen regie
* Financiering op maat

e Zelfstandig wonen

¢ Onderwijs

*  Werk

e Thuis en vrije tijd

vanuit AUTISME bekeken

Programma Vanuit autisme bekeken

Kernwaarden
« Alles vanuit autisme bekijken
« Uitgaan van eigen kracht

Missie

Herkennen, erkennen, samen doen

Output

* Duurzame en brede
samenwerking rondom eigen
kracht en openen samenleving

« Verschillende instrumenten,
o.a. een online wegwijzer

LELILL * Goede voorbeelden

 Verbinden van initiatieven

* Bundeling van krachten in proeftuinen

Input

* Ambitie Werkgroep

* Ambitie participerende
partijen

« Bestaande initiatieven

Doel
* Versterken eigen kracht

* Openen van de samenleving

Outcome

Randvoorwaarden * Inclusievere samenleving
« Steun en subsidie Staatssecretaris VWS * Toegenomen bewustzijn wat
* Goede programma organisatie autisme vraagt en oplevert
« Medewerking externe partijen  Beleid dat participatie van mensen
met autisme ondersteunt op alle

niveaus en alle levensterreinen

vanuit AUTISME bekeken
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Voorbeeld: kunnen we met beleidsmakers de meest autisme vriendelijk
gemeente identificeren?

Zonder veel formulieren etc.
Met adequate school

Met een sportclub waar iedereen welkom is

vanuit AUTISME bekeken

\)‘»&if Autisme Ambassadeur

autisme ambassade

brugfunctie om begrip & goodwil te kweken
werknemer met autisme in (grote) organisatie

geeft intern lezingen, workshops, interviews

gesteund door bedrijfsnetwerk ‘ '
krijgt Cursus & Koffertje ‘

...niet: werkgelegenheid ‘
L e, 77
‘ Wi 7.5 US

7/31/2017
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/-:-\ Autisme Ambassades
PO G,
* Zijn (grote) organisaties -

* Houden van Diversiteit
¢ Willen rolmodel steunen
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