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Voorwoord 
Nadat ik als jonge, autistische vrouw meerdere malen was vastgelopen in 
 studies, werk en relaties, besloot ik dat ik dingen op mijn manier ging doen. 
Zo verhuisde ik naar het kleinste appartement dat ik kon vinden, omdat dat 
 minder spullen, minder chaos en minder huishoudelijk werk zou opleveren. 
Van het geld dat ik overhield, ging ik op reis naar Japan. Ik besloot mezelf 
niet meer te  veroordelen (‘Wat lui! Wat slecht!’) voor de meerdere Thuisbe-
zorgd-bestellingen per week, als die ervoor zorgden dat ik mijn uren in plaats 
van aan koken, aan coden kon besteden. Websites bouwen was immers mijn 
werk, waar ik voor betaald werd, en door te werken kon ik me deze makkelijke 
maaltijden én andere leuke dingen veroorloven.
Hoe anders ging dat vroeger, toen ik nog probeerde mee te draaien in een 
9-to-5-kantoorbaan, in een drukke ruimte met loeiende airco’s, en in kleding 
zo oncomfortabel dat ik niet meer normaal kon ademen. Als er ‘s avonds of 
in het weekend vrienden of familieleden langskwamen, zat ik er regelmatig 
als een zombie bij: doodmoe, en met hoofdpijn. ‘Doe nou even leuk!’ zei het 
stemmetje in mijn hoofd. ‘Waarom kan er nou nooit eens iets normaal bij jou?’
Het kostte een paar jaar, een aantal burn-outs en een autismediagnose op 
mijn 26e, maar langzaam maar zeker verdween de kritische interne dialoog, 
de spreekwoordelijke stemmetjes, die steeds fluisterden dat mijn manier van 
doen toch echt ‘heel raar’ en ‘absoluut niet normaal’ was. Eigenlijk zijn er maar 
twee dingen écht belangrijk: (1) Je houdt je aan de wet, (2) Je doet andere 
mensen geen pijn – waarbij je bij dat laatste punt ook moet bedenken of jij 
verantwoordelijk bent voor andermans pijn, of dat die ander daar zelf wat werk 
te doen heeft.
Maar met inachtneming van deze twee regels is de rest van de wereld een 
open speelveld. Wat andere mensen van je keuzes vinden doet er niet toe. 
Als het werkt voor jou, dan werkt het. Dus heb je een relatie maar woon je niet 
samen? Prima! Hou je van kinderen maar wil je er geen? Ook top! Draag je het 
liefst kleding van het kaliber tent, of millimeter je je haar vanwege de prikkels? 
Cool! Werk je graag drie dagen non-stop om vervolgens een dag helemaal 
voor  pampus te liggen? Go for it!

Dit boek kan je helpen met het vinden van de tips en hacks die bij jou passen. 
Als je weet hoe jouw autisme werkt, dan kun je daarop inspelen en zo het beste 
leven voor jezelf creëren.

Bianca Toeps
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Leeswijzer
Dit boek is geschreven voor vrouwen met autisme, hun naasten en andere 
 betrokkenen. Vrouwen met en zonder autisme schreven eraan mee. Veel-
al zijn zij werkzaam in de ggz, maar ook daarbuiten. Het boek heeft geen 
 wetenschappelijk karakter, maar is een zorgvuldig samengestelde mix 
van  zowel  wetenschappelijke kennis, professionele kennis als (collectieve) 
 ervaringskennis. We pretenderen niet de waarheid te vertellen, maar willen 
ervaringen delen, in de hoop dat vrouwen met (een vermoeden van) autisme 
iets kunnen hebben aan de informatie en tips die worden gegeven. 

Omwille van de leesbaarheid hebben we gekozen voor het woord autisme, ook 
wel bekend als autismespectrumstoornis, of afgekort als ASS. We  gebruiken 
‘vrouw met autisme’ en ‘autistische vrouw’ door elkaar. In het taalgebruik 
rondom autisme zijn twee stromingen gangbaar: person-first language (PFL) 
en identity-first language (IFL). De focus bij person-first language ligt op de 
persoon: ‘persoon met autisme’ en ‘ik heb autisme’. De focus bij identity-first 
language ligt juist op het autisme: ’autistisch persoon’ en ‘ik ben autistisch’. 
In Nederland zijn de voorkeuren hierin wisselend. Beide proberen het stigma 
rond autisme weg te nemen, maar doen dit op een verschillende wijze. Wat 
prettig gevonden wordt, verschilt van persoon tot persoon. Daarom hebben 
we ervoor gekozen om beide termen door elkaar te gebruiken in dit boek. Dit 
uit respect voor beide zienswijzen. We gebruiken in dit boek daarnaast ‘vrouw 
zonder autisme’ en ‘niet-autistische vrouw’.

We hebben het steeds over vrouwen, omdat zij de doelgroep van dit boek 
vormen. De informatie kan echter waardevol zijn voor allen die zich herkennen 
in autisme, ongeacht genderidentiteit of geslacht. 

De term ‘diagnose’ komt in verschillende hoofdstukken aan bod. De  correcte 
term is echter classificatie. Autisme (of eigenlijk: autismespectrumstoornis) is 
een psychiatrische classificatie die een bepaald beeld beschrijft, bestaande uit 
bij elkaar horende kenmerken of criteria. Deze worden beschreven in het inter-
nationale classificatiesysteem DSM-5-TR. Een classificatie zegt niets over de oor-
zaak of herkomst van deze kenmerken. Het biedt feitelijk geen verklaring voor 
iemands klachten en geeft ook niet aan hoe klachten m et  elkaar  samenhangen. 
Een diagnose doet dat in de regel wel. In dit boek hebben we ervoor gekozen 
wél het woord diagnose te gebruiken, vanwege de  herkenbaarheid en de lees-
baarheid, én vanwege het feit dat de autistische auteurs in dit boek zelf hun 
autisme op deze manier aanduiden: mijn autismediagnose. 
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Omdat er zoveel interessante onderwerpen zijn, verschijnt dit boek in de vorm 
van een handzaam tweeluik. Voor je ligt deel 1 van Lifehacks voor vrouwen met 
autisme. In deel 2 wordt ingegaan op weer andere onderwerpen (zie voor een 
overzicht achter in dit boek). In beide boeken zijn de leeswijzer, inleiding en 
afsluiting hetzelfde.

Dit eerste deel bestaat uit 37 hoofdstukken. De hoofdstukken zijn gegroepeerd 
naar thema, maar je hoeft ze niet per se op volgorde te lezen. Elk hoofdstuk 
kun je apart lezen, en je kunt dus ook je eigen volgorde kiezen. De hashtags 
bij de hoofdstukken geven de kernwoorden van de inhoud weer en kunnen je 
helpen bij de keuze welk hoofdstuk je wilt lezen. Soms wordt er in een hoofd-
stuk naar andere hoofdstukken verwezen, waar je meer informatie vindt over 
een specifiek thema. 

Elk hoofdstuk gaat over een specifiek onderwerp. De opbouw van de hoofd-
stukken is steeds hetzelfde:
1 Een korte inleiding.
2 Daarna een vignet. De vignetten zijn gebaseerd op ervaringen van  autistische 

vrouwen. Sommige zijn autobiografisch, andere zijn samengesteld vanuit 
de ervaringen van de auteurs. De vignetten van niet-autistische auteurs zijn 
 nagelezen door een vrouw met autisme uit het leespanel. 

3 ‘Goed om te weten’ geeft achtergrondinformatie en uitleg over het thema, 
en hoe autisme hierin een rol speelt. De achtergrondinformatie bestaat vaak 
uit een combinatie van professionele kennis, wetenschappelijke kennis en 
(collectieve) ervaringskennis.

4 Ieder hoofdstuk sluit af met ‘Tips voor vrouwen met autisme’, gevolgd door 
‘Tips voor naasten en andere betrokkenen’. We raden iedereen aan om álle 
tips te lezen. Het kan ook fijn zijn om ze samen door te nemen met je  naaste(n). 
Bij de tips worden geregeld voorbeelden gegeven. Als het  voorbeeld niet 
precies op jou van toepassing is, kun je kijken hoe je dit wat kunt aanpassen. 
Als je dat moeilijk vindt, dan kun je een naaste of een  hulpverlener vragen 
om je hierbij te helpen. Er zullen wellicht ook  voorbeelden zijn die nooit op 
jou van toepassing zullen zijn, en sommige tips hangen af van je levensfase. 

Je zal merken dat uitleg of tips die je in het ene hoofdstuk hebt gelezen, soms 
ook in andere hoofdstukken terugkomen. Er zit dus hier en daar wat overlap 
in. Dat komt doordat veel dingen die voor autistische vrouwen moeilijk zijn, op 
verschillende levensgebieden tot uiting kunnen komen. Hou er ook rekening 
mee dat sommige tips (met name de tips die verwijzen naar instanties, web-
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sites en netwerken) aan verandering onderhevig kunnen zijn. Her en der staan 
ook tips voor specifieke producten en apps. We verwijzen naar het internet 
voor het vinden van eventuele alternatieven, mocht een product of app onver-
hoopt niet meer beschikbaar zijn.

Ten slotte is achter in het boek een lijst van de auteurs en hun achtergrond te 
vinden, evenals een lijst van gebruikte afkortingen en ruimte om een en ander 
op te schrijven, als je dat wilt.

Veel leesplezier! 
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Inleiding
Vroeger dacht men dat autisme zeldzaam was. Het werd gezien als een stoor-
nis die vooral bij jongens voorkwam en waarbij vaak sprake was van een ver-
standelijke beperking. Tegenwoordig weten we dat autisme ook voorkomt bij 
volwassenen, bij mensen met een gemiddelde of hoge intelligentie, en bij 
meisjes en vrouwen. Momenteel wordt geschat dat 1 tot 2% van de mensen 
autisme heeft. Sommigen hebben deze diagnose al op jonge leeftijd gekre-
gen, anderen pas veel later in hun leven. Dit terwijl autisme als een ontwikke-
lingsstoornis wordt gezien, wat wil zeggen dat het autisme vaak al duidelijk 
wordt in de (vroege) ontwikkeling van een kind. 

Een autismediagnose wordt bij de ggz gesteld, na uitgebreid onderzoek. Vaak 
is dit nadat iemand op een of meerdere vlakken in het leven is vastgelopen en/
of psychische klachten heeft ontwikkeld, en hulp heeft gezocht. Men bevraagt 
dan de klachten van nu, het beloop van deze klachten, en hoe de ontwikke-
ling in de kindertijd is geweest. Dat doet men door met de persoon zelf te 
praten, met diens ouders en eventueel met andere naasten. Er kunnen ook 
psychologische testen en vragenlijsten afgenomen worden. Op basis van al 
deze informatie wordt gekeken of iemand aan bepaalde gedragskenmerken 
voldoet, om al dan niet autisme te kunnen vaststellen. Dit gebeurt in Neder-
land en België volgens het internationaal classificatiesysteem DSM-5-TR. Strikt 
genomen spreken we dan ook van een ‘classificatie autisme’ in plaats van een 
‘diagnose autisme’. Gesteld wordt dat er bij autisme in ieder geval sprake is 
van problemen/bijzonderheden op twee domeinen. Namelijk, (1) problemen 
met de sociale communicatie en sociale interactie, en (2) beperkte, herhalende 
patronen van gedrag, interesses en activiteiten. Er zijn veel overeenkomsten 
tussen mensen met autisme, maar er zijn ook veel verschillen. Het autisme kan 
zich bij iedere persoon in het gedrag anders uiten en iedereen heeft natuurlijk 
ook zijn eigen karakter en gewoonten.

Het autisme kan ook ‘gecamoufleerd’ zijn. Dat wil zeggen dat de persoon 
diens gedrag, al dan niet bewust, aanpast, waardoor het autisme niet zo op-
valt voor de omgeving. Vrouwen lijken dit meer te doen dan mannen, mogelijk 
een van de redenen waarom autisme bij hen vaker op latere leeftijd gesteld 
wordt dan bij mannen. Vrouwen camoufleren hun autisme bijvoorbeeld omdat 
ze erbij willen horen, omdat het steun en veiligheid brengt, om te overleven 
op school of het werk, of om zich redelijk comfortabel te voelen met anderen. 
Maar  camoufleren gaat niet vanzelf, het kost veel energie. Autistische vrouwen 
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kunnen hierdoor op lange termijn uitgeput raken en het kan bijdragen aan 
het ontwikkelen van allerlei bijkomende psychische en lichamelijke klachten, 
zoals somberheid, angsten, burn-out en chronische hoofd- en buikpijn. Echter, 
camoufleren hoeft niet per se te leiden tot klachten. Het kan voor vrouwen met 
autisme op bepaalde momenten ook juist helpend/handig zijn. Het is belang-
rijk dat je als autistische vrouw leert om een balans te vinden en te houden in 
de momenten waarop je jezelf aanpast, wanneer je uitrust en wanneer je ge-
woon je autistische zelf kunt zijn. Want er is niets verkeerd met autistisch zijn. 
Veel vrouwen met autisme weten door het vele aanpassen vaak niet meer wie 
ze zelf zijn. 

Bij autisme is er sprake van een andere manier van informatie verwerken. Er zijn 
al veel verschillende theorieën over autisme ontwikkeld, zoals dat mensen met 
autisme moeite hebben met ‘Theory of Mind’ (inlevingsvermogen), executieve 
functies (regelfuncties van de hersenen, zoals plannen, problemen oplossen, 
initiatief nemen, reacties inhouden en werkgeheugen) en centrale coherentie 
(vermogen om losse delen samen te voegen tot een betekenisvol geheel). 
Meer recente theorieën zijn onder andere de ‘Intense World Theory’ (bepaalde 
netwerken in het brein zijn bijzonder gevoelig en hyperactief, wat zorgt voor 
intense waarneming, hyperfocus, een extreem goed geheugen en sterke emo-
tionaliteit), en de theorie van het voorspellende brein (het brein wacht niet op 
input via de zintuigen, maar doet voorspellingen over wat het gaat waarnemen; 
bij autisme gebeurt dat te precies, waardoor het interne model steeds aange-
past moet worden). Alle theorieën zijn bedoeld om de ideeën over de informa-
tieverwerking bij autisme te conceptualiseren en dat wat in het gedrag te zien 
is goed te snappen. Er is in meer en mindere mate wetenschappelijk onderzoek 
gedaan naar deze theorieën, en deze zienswijzen blijven in ontwikkeling. 

In toenemende mate beschouwen mensen autisme als een vorm van neurodiversi-
teit: er bestaat een normale variatie in het functioneren van de hersenen. Hierdoor 
wordt autisme gelukkig steeds minder beschouwd als iets afwijkends of iets dat 
negatief gekleurd is, of als iets dat veranderd of opgelost zou moeten worden. In 
de bredere samenleving neemt de waardering voor neurodiversiteit steeds meer 
toe en wordt er actief gezocht naar manieren om inclusie te bevorderen.

Mede namens de auteurs,
Els Blijd-Hoogewys, Marleen Bezemer, Audrey Mol & Annelies Spek
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1 
Schrik niet, ik ben het  

nog steeds zelf
#autismediagnose #rouw #acceptatie #begrip #zelfbeeld

Klaske van der Weide

Het moment waarop een vrouw de diagnose autisme krijgt,  markeert het 
startpunt van een nieuwe levensfase. Zelfs als er al een tijd vermoedens van 
autisme waren, kan de bevestiging van deze diagnose een proces in gang 
zetten. Verschillende aspecten van het leven worden opnieuw bekeken.  
Het proces van acceptatie kan gepaard gaan met rouw en kan tegelijkertijd 
positieve ruimte  opleveren, waardoor het leven wat lichter wordt. 

Henriëtte, 49 jaar
Op de dag dat ik mijn diagnose autisme ontving, nu negen jaar 
 geleden, dacht ik nog dat het maar een woord op een briefje was.  
Ik wist immers heel goed hoe ik in elkaar stak. Pas jaren na de 
 diagnose drong het tot me door dat dat woord wel iets meer te ver-
tellen had. Zo kwam ik erachter dat ik ‘stimmen’ (dit zijn repetitieve 
bewegingen die geen betekenis hebben) uit mijn leven had geban-
nen, omdat ik dat er gek vond uitzien. Toen ik het weer toeliet, bleek 
het me te helpen om spanning kwijt te raken. Ik herinnerde me ook 
dat ik als kind dol was op schommelen en heen en weer wiegen 
in een schommelstoel. Dat was een geaccepteerde vorm van stim-
men, zo bleek. Ik vond het erg lastig dat mensen in mijn omgeving 
anders op me leken te reageren, zodra ik mijn diagnose met hen 
deelde. Pas jaren later realiseerde ik me dat ikzelf natuurlijk ook an-
ders op hen reageerde, nu ik wist dat ik autisme had. En dat het voor 
hen ook heel wat betekende om zo’n term te horen waar ze mis-
schien nog weinig over wisten. Ik vermoedde ook dat mijn letterlijke 
manier van denken de reden kon zijn dat ik af en toe dingen niet 
goed begreep. Ik vatte bijvoorbeeld gezegdes letterlijk op, zelfs als 
ik ze herkende als  gezegdes. Het heeft heel wat jaren geduurd voor 
ik eindelijk het  verzet liet varen tegen het feit dat ik autisme heb.  
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Ik wilde er geen rekening mee houden, tot ik gedwongen door een 
burn-out niet  anders meer kon. Nu ik er wél rekening mee houd, leer 
ik steeds  beter hoe ik mijn leven aangenaam en vervullend kan laten 
zijn,  terwijl ik wel binnen mijn eigen grenzen blijf. 

Goed om te weten 
Vrouwen krijgen een autismediagnose vaak pas nadat ze vastgelopen zijn. Een 
diagnose is echter nooit een eindpunt, maar een moment in de tijd. Omdat de 
diagnose vaak pas ruim na de kindertijd, puberteit, volwassenheid, en soms 
zelfs tegen of na de pensioenleeftijd komt, is er al een min of meer vaststaand 
zelfbeeld gevormd, dat zich zowel positief als negatief kan hebben ontwikkeld. 
De diagnose autisme kan dit beeld grondig ter discussie stellen, waardoor het 
lastig kan zijn om te accepteren dat de term autisme ‘bij je hoort’. 

Wanneer het zelfbeeld verandert, brengt dat vaak onrust met zich mee en 
 gevoelens van rouw. Voor vrouwen met autisme is verandering vaak ingewik-
keld, en dit kan leiden tot gevoelens van verzet. Helemaal als er een nood-
zaak wordt ervaren om het eigen zelfbeeld te herzien. Dit verzet kan versterkt 
 worden doordat de omgeving anders tegen de autistische vrouw aankijkt, ter-
wijl ze het zelf vanbinnen niet als zodanig beleeft. Vaak blijkt deze vorm van 
verzet tegen verandering slechts een fase te zijn op de weg naar aanvaarding 
van de autismediagnose. 

De weg naar aanvaarding verloopt vaak grillig en roept diverse gevoelens 
op. De meeste vrouwen met autisme komen op enig moment een gevoel van 
boosheid tegen (‘Dat hadden ze me wel eerder mogen vertellen!’), verdriet 
(‘Als ik dit geweten had, had ik een ander leven gehad’), spijt (‘Ik heb het hele-
maal fout aangepakt tot nu toe’), maar ook ontkenning (‘Dit kan niet kloppen, 
ik ben net zoals mijn familie’) en opluchting (‘Gelukkig, mijn gekkigheid heeft 
eindelijk een naam’). 

Acceptatie hangt ook samen met de omgeving. Als een vrouw met autisme 
botst met anderen, kan blijken dat er eenzijdig van haar een aanpassing wordt 
verwacht, terwijl dat wellicht vanwege haar moeite met veranderingen lastig 
of bijna onmogelijk is. Hierdoor kan acceptatie een langdurige innerlijke strijd 
blijven, die bij nieuwe situaties weer kan oplaaien. 
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Het aanpassen aan (de verwachtingen van) anderen is hard werken, vooral voor 
autistische vrouwen, die dit vaak hun hele leven al doen. Daarom kan de diag-
nose ook een opluchting zijn en een ontdekking dat problemen in hun leven 
niet altijd (volledig) aan henzelf hebben gelegen. De diagnose kan het verschil 
tussen niet willen en niet kunnen inzichtelijker maken, zowel voor autistische 
vrouwen als voor hun omgeving. Autistische vrouwen kunnen ontdekken dat 
ze hard hebben gewerkt om dingen voor elkaar te krijgen, die ze in werkelijk-
heid niet zo goed kunnen. Dat kan veel verdriet en gevoelens van rouw met 
zich meebrengen, omdat ze afscheid moeten nemen van het beeld dat ze van 
zichzelf hebben opgebouwd. Het stelt ook vragen aan de toekomst: is het nog 
wel mogelijk om te doen wat men voorheen heeft gedaan, of moet er een 
nieuw toekomstbeeld worden gevormd? Het is belangrijk om te leren leven 
met zogenaamd ‘levend verlies’ (terugkerende gevoelens van verlies en rouw).

Toch heeft de diagnose ook een positieve kant. Veel vrouwen met autisme 
ervaren dat alles op zijn plek valt, en hoe hun autisme een rol speelde in hun 
levensloop. Hierdoor kunnen ze uiteindelijk met meer begrip en mildheid 
naar zichzelf kijken dan voorheen. Het kan hen helpen om te groeien naar 
een nieuwe, meer authentieke versie van zichzelf, zonder nog (zoveel) te hoe-
ven  camoufleren (je autismekenmerken verbergen, zodat anderen niet merken 
dat je autistisch bent; zie ook hfst. 3 ‘Wie gaat er schuil achter dat masker?’). 
 Eindelijk kunnen zij het leven gaan leiden dat bij hen past. 

Tips voor vrouwen met autisme 
• Zoek contact met vrouwen met autisme die hun diagnose al langer hebben, 

bijvoorbeeld via internet. Zij kunnen je vanuit hun ervaring waardevolle in-
formatie geven die je minder makkelijk in boeken zult vinden. Er bestaan 
bijvoorbeeld Facebookgroepen voor vrouwen met een autismediagnose.

• Het kan helpen om veel te lezen over autisme, zowel theoretische literatuur 
als ervaringsverhalen. Meer kennis over wat autisme is, kan je begrip over je 
eigen autisme vergroten. 

• Check of er een ontmoetingsplek in je omgeving is, zoals een autisme café 
(zie wegwijzer-autisme.nl; in België: nl.participate-autisme.be). Daar kun je 
 mensen ontmoeten die op je lijken in doen en laten, in lichaamstaal, in spreek-
gewoonten. Hierdoor kun je ervaringen delen met mensen die jou begrijpen. 

• Overweeg zorgvuldig wanneer je je diagnose deelt met je naaste om geving. 
Het is belangrijk dat je eerst zelf uitvindt wat jouw autisme voor jouzelf 
 betekent, voordat je het deelt met anderen (zie ook hfst. 2 ‘Coming-Aut’). 
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