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‘IF YOU’VE MET ONE INDIVIDUAL 
WITH AUTISM, YOU’VE MET ONE 
INDIVIDUAL WITH AUTISM.’

Dr. Stephen Shore
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‘EVERYBODY IS A GENIUS, 
BUT IF YOU JUDGE A FISH BY ITS 
ABILITY TO CLIMB A TREE, 
IT WILL LIVE ITS WHOLE LIFE 
BELIEVING THAT IT IS STUPID.’

Albert Einstein
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VOORWOORD

Toen ik er in 2017 achter kwam dat ik autisme heb, was dit voor mij in zekere zin een opluchting. Tegelijkertijd voelde ik verwarring, verdriet en verbazing.

Nadat ik met mijn diagnose op zak eerst dieper in een dal terechtkwam, daar vervolgens uit klom, mezelf beter leerde kennen én mezelf en de wereld om me heen steeds beter leerde begrijpen, voelde ik al snel heel sterk dat ik hier iets mee wilde doen. Hoe kon het dat mijn autisme in al die jaren nooit herkend was? Dat het überhaupt nooit benoemd werd, door geen enkele professional? Ik had meerdere psychologen en psychiaters versleten en ik kan de keren niet op één hand tellen dat ik tegen mijn psychologen zei: ‘De behandeling sluit niet bij mij aan, het zit dieper, er zit wat onder.’ Wat dit was? Dat kon ik destijds zelf ook niet uitleggen, maar door niemand werd er op enig moment aan autisme gedacht. Ik verwijt overigens niemand iets. Ook zelf had ik in die tijd nog een stereotiep beeld van autisme in mijn hoofd. Bij ‘een autist’ dacht ook ik vooral aan iemand – meestal een man – die enkel en alleen met zichzelf bezig is, weinig tot geen empathie voelt en op het gebied van sociale interactie en communicatie nogal tekortschiet. Dat beeld is door de maatschappij lange tijd in stand gehouden, maar gelukkig komt daar de laatste jaren steeds meer verandering in. Daar draag ik graag mijn steentje aan bij.

In 2019 ben ik gestart met mijn bedrijf AutismeKRACHT, met als doel kennis, informatie en ervaringen over autisme te delen. Ik had niet meteen een duidelijk beeld van hoe ik dit wilde aanpakken, maar ik startte met het opzetten van een Instagram- en een Facebookaccount. Onder de naam AutismeKRACHT begon ik daar het een en ander te delen: quotes, eigen ervaringen en kennis over autisme, met name bij vrouwen. In het begin voor een klein clubje mensen, maar inmiddels zijn er ruim 16.000 mensen die mij op sociale media volgen. Gaandeweg kwamen hier adviesgesprekken en coaching bij, individueel en in groepsbijeenkomsten. En inmiddels geef ik ook regelmatig lezingen op verschillende plekken in het land, schrijf ik blogs en artikelen en ontwikkel en verkoop ik planners. Dit alles om autisme op de kaart te zetten, maar ik haal ook zelf enorm veel voldoening uit het feit dat ik heel veel tijd in mijn ‘preoccupatie’ kan steken.

Naast mijn bezigheden voor AutismeKRACHT werk ik als psycholoog, sinds 2019 voornamelijk met mensen met autisme, waarbij ik me grotendeels richt op diagnostiek en behandeling. Op dit moment ben ik in opleiding tot gezondheidszorgpsycholoog en doe ik ook op andere plekken ervaring op.

De afgelopen jaren heb ik al vaker mijn persoonlijke ervaringen op papier gezet, omdat ik mijn verhaal, adviezen en visie graag met anderen wil delen. Ik zag mezelf echter niet als schrijver; in mijn ogen moet je zoiets perfect doen, dus een boek? Dat idee liet ik lange tijd liggen. Totdat ik werd benaderd door uitgeverij Kosmos met de vraag of ik er weleens aan had gedacht om een boek te schrijven. Ze hadden het idee dat ik een inspirerend verhaal te vertellen zou hebben, als ervaringsdeskundige en psycholoog. We gingen in gesprek en het resultaat ben je nu aan het lezen.

Met dit boek, met mijn persoonlijke verhaal en visie, hoop ik jou als lezer met autisme erkenning en herkenning te bieden, maar ook hoop ik jou als naaste, als docent, collega, partner, vriend of vriendin van iemand met autisme meer duidelijkheid te geven over wat het betekent om autisme te hebben. Ook bied ik met tips en adviezen handvatten om met je autisme of het autisme van iemand uit je omgeving om te gaan. In mijn boek en de voorbeelden die ik geef, richt ik me in het bijzonder op vrouwen met autisme. Nog altijd worden autismespectrumstoornissen (ASS) bij vrouwen vaak laat ontdekt, met alle gevolgen van dien. Veel vrouwen krijgen voordat zij de diagnose autisme krijgen, allerlei andere labels opgeplakt en niet-helpende behandelingen aangeboden, waardoor zij – veel langer dan nodig zou zijn – blijven vastlopen in het leven. Een juiste classificatie – met andere woorden: begrijpen wie je bent en hoe je kunt navigeren in de wereld – kan je levenskwaliteit enorm doen toenemen. Het helpt bij het versterken van je zelfvertrouwen en het leiden van een zo ‘normaal’ mogelijk leven. Al wordt het gelukkig steeds beter, er is nog altijd te weinig kennis over autisme in het algemeen en meer specifiek over autisme bij vrouwen, waardoor het clichébeeld van mensen met een diagnose ASS overeind blijft.

Met dit boek hoop ik het stigma rondom autisme te doorbreken en het beeld van autisme in de maatschappij te verbreden. Verder hoop ik dat ook professionals iets aan dit boek hebben: huisartsen, psychologen en leraren. Het is belangrijk dat zij autisme eerder signaleren, en vooral niet vergeten om naar mensen als geheel te kijken en niet enkel de DSM-classificatie hanteren. De insteek zou naar mijn mening moeten zijn: wie ben jij en welke neurodivergente kwetsbaarheid heb jij, maar ook: wie ben jij als persoon, wat heb je meegemaakt, wat zijn je capaciteiten, je moeilijkheden, je kwaliteiten en hoe komt dit tot uiting binnen de context waarin jij je bevindt?

In dit boek zal ik de termen ‘mensen met autisme’ en ‘autistische mensen’ door elkaar gebruiken. Iedereen heeft zijn eigen persoonlijke voorkeur voor een term. Zelf zeg ik meestal ‘ik heb autisme’, dat is waar ik me goed bij voel. Ik wissel de termen dus af vanwege de leesbaarheid en om rekening te houden met die verschillende voorkeuren. Hetzelfde geldt voor de woorden ‘diagnose’ en ‘classificatie’. In het werkveld worden ze door elkaar heen gebruikt en ook in mijn boek zul je ze beide tegenkomen. Als er in dit boek ‘jargon’, afkortingen of woorden gebruikt worden waarvan je misschien denkt: uhhh, en dat is…?, achterin het boek vind je een overzicht waarin ze allemaal worden toegelicht.

Zelf heb ik veel gehad aan boeken en verhalen van andere vrouwen met autisme. Ik hoop dat mijn boek voor jou net zo waardevol zal zijn.

Céline






Deel 1

MIJN LEVEN 
VOOR DE 
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KAN ZE WEL PRATEN?

Toen ik 27 was, kreeg ik na lang zoeken de diagnose autisme. In de jaren daarvoor had ik te maken met tal van ‘misdiagnoses’: depressie, vermijdende persoonlijkheidsstoornis, borderline-trekken, sociale angststoornis, gegeneraliseerde angststoornis. En dit is maar een greep uit de labels die ik vanaf mijn tienerjaren opgeplakt kreeg. Ook liep ik tegen allerlei fysieke klachten aan. Dat begon met rug-, nek- en schouderklachten, maar mijn pijnklachten resulteerden uiteindelijk in fysieke uitvalsverschijnselen, een hoge bloeddruk, een ontregelde suikerspiegel, hartkloppingen, duizeligheidsaanvallen, hyperventilatie en noem maar op. Een medische oorzaak werd niet gevonden. Ik kwam terecht in de ggz, maar welke diagnoses er ook gesteld werden en tegen wat voor fysieke en mentale problemen ik ook aanliep, jarenlang werd er door niemand een verband met autisme gelegd. Achteraf waren de lichamelijke klachten waar ik al die jaren mee te maken had voornamelijk stressgerelateerd. Dat er een verband was tussen mijn mentale en mijn lichamelijke klachten werd niet gezien, ook niet door mijzelf. Inmiddels weet ik natuurlijk wel beter, maar in die tijd zag ik ze als twee los van elkaar staande fenomenen.

Ik was een rustig, verlegen kind. Angstig ook. ‘Kan ze wel praten?’ werd er door leerkrachten op de basisschool weleens gekscherend aan mijn ouders gevraagd. Die vonden dat een vrij bijzondere opmerking, want thuis was ik heel spraakzaam. Dat ik niet bij het groepje ‘populaire meiden’ hoorde, vond ik prima. Ik had een beste vriendin en wij trokken vooral met z’n tweetjes op. Voor mij voelde dat veilig en fijn, behoefte om onderdeel te zijn van een grote vriendinnengroep had ik niet.

Als kind had ik de neiging me volledig aan te passen aan mijn omgeving. Ik was angstig en onzeker en keek veel naar wat anderen deden, vooral de meisjes uit mijn klas: hoe zij met elkaar optrokken, hoe ze aan elkaar vroegen om ’s middags af te spreken, hoe ze op het schoolplein met elkaar omgingen. Van een afstandje aanschouwde ik hun gedrag. Hoewel ik veel tijd doorbracht met mijn beste vriendin en niet echt behoefte voelde om met de rest mee te doen, voelde ik tegelijkertijd wel dat wij er niet helemaal bij hoorden. Ik herinner me nog goed dat we een rondje in de klas deden waarbij iedereen moest reageren op de vraag: ‘Wat wil je later worden?’ Ik had geen flauw idee. Alleen al de gedachte aan het moment dat het mijn beurt zou zijn en dat ik dan iets moest zeggen, terwijl ik totaal niet wist wat mijn antwoord moest zijn, maakte dat ik het Spaans benauwd kreeg en me erg angstig voelde. Door de spanning kon ik niet meer nadenken. Bovendien wist ik in die tijd sowieso niet veel over mezelf, ik had geen idee wat ik leuk vond, wat ik graag deed. Ik imiteerde vooral anderen, maar wie ik zelf was? Ik had geen idee. Dus luisterde ik naar de antwoorden van mijn klasgenootjes: ik word later stewardess, kapster, journalist, dierenarts… En toen het mijn beurt was, herhaalde ik simpelweg een van hun antwoorden.

In mijn kinderjaren waren de symptomen van wat ik nu herken als autisme nog niet zo duidelijk aanwezig. Althans, niet de gedragskenmerken zoals die in de DSM-5 worden beschreven. DSM staat voor Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders en is een classificatiesysteem waarin internationale afspraken zijn vastgelegd over welke criteria van toepassing zijn op een bepaalde psychische stoornis op basis van wetenschappelijke inzichten. Het is nadrukkelijk géén diagnosehandboek; het stellen van een diagnose gebeurt door uitgebreid en nauwkeurig psychiatrisch onderzoek, maar de DSM wordt hierbij wel vaak gebruikt.

Wat autisme precies is, laat zich niet makkelijk omschrijven. Niet ieder mens met de diagnose autisme is hetzelfde. En ook uit autisme zich niet bij iedereen op dezelfde manier. Veel mensen met autisme hebben moeite met sociale interactie en communicatie. Hoe je iemands gedrag of lichaamstaal leest, is bijvoorbeeld iets wat veel autistische mensen lastig vinden. Ook kan het voor iemand met autisme ingewikkeld zijn om vriendschappen te onderhouden. Vaak hebben ze de neiging om woorden en gesprekken letterlijk te nemen, ook koetjes-en-kalfjesgesprekken kunnen lastig zijn. Maar zoals vaker geldt ook hier: veel mensen met autisme hebben hiermee te maken, maar dat geldt niet voor iedereen. Bovendien hebben veel mensen met autisme heel goed lichaamstaal leren lezen en zichzelf aangeleerd hoe ze zich in sociale interacties moeten gedragen, waardoor andere mensen niet of nauwelijks iets merken.





DUS JIJ VOELT GEEN EMOTIES?

Dé autist bestaat niet. Er bestaan allerlei stereotiepe beelden van mensen met autisme, zoals de contactgestoorde computernerd die 24/7 achter zijn scherm zit, het kind dat van minuut tot minuut precies moet weten hoe de dag ingevuld wordt en compleet flipt als de planning net een tikkeltje anders loopt, mensen die geniaal en superslim zijn op een heel specifiek vlak, foutloos het merk, type en bouwjaar van elke voorbijkomende auto kunnen opnoemen, maar nauwelijks functioneren in ‘de echte wereld’. Met zulke typeringen doe je mensen met autisme echter tekort. Ieder mens heeft een eigen persoonlijkheid, karaktertrekken, goede en minder goede kanten en of je nou een diagnose autisme hebt of niet, iedereen is anders. Je kunt dan ook niet zeggen dat als je iemand kent met autisme, weet hoe ‘een autist’ in elkaar zit.

Autisme bestaat in vele vormen en maten. Vanwege al die verschillende uitingen wordt er gesproken van een ‘spectrum’; vandaar dat tegenwoordig de naam autismespectrumstoornis (ASS) wordt gebruikt. De DSM-5 noemt twee hoofdcriteria van een autismespectrumstoornis: blijvende tekorten in sociale communicatie en interactie, en beperkte, zich herhalende gedragspatronen, beperkte interesses en activiteiten.

Wanneer bij een kind of volwassene wordt onderzocht of er sprake is van autisme, wordt vaak eerst gekeken welke vinkjes er gezet kunnen worden vanuit de DSM. Ik merk dat dit door veel professionals nog altijd wordt beschouwd als een soort heilig boek. Natuurlijk zijn er situaties waarin een ASS-diagnose relatief eenvoudig gesteld kan worden. Sommige mensen zijn makkelijk te classificeren, maar dit geldt absoluut niet voor iedereen. Zeker bij vrouwen gaat het hier vaak mis. Kijk je enkel naar de kenmerken uit de DSM en ontbreekt er één criterium, dan vink je dus niet alle hokjes af en wordt autisme vaak niet vastgesteld, terwijl dit mogelijk wel speelt. En wordt er vervolgens verder gezocht naar een diagnose waar je wel in past, dan loop je het risico op allerlei classificaties die niet van toepassing zijn, of wordt er überhaupt geen diagnose gesteld, waardoor de juiste hulp uitblijft. Tot ik op mijn zevenentwintigste uiteindelijk ontdekte dat er in mijn geval sprake is van autisme, heb ik met tal van dit soort misdiagnoses te maken gehad. Simpelweg omdat ik niet voldeed aan alle criteria uit de DSM. ‘Je bent goed in sociaal contact, je maakt gewoon oogcontact, je volgt een studie, je hebt werk, het lijkt erop dat je ook empathie voelt…’ Conclusie: dat kan geen autisme zijn. Dat ik sociale interactie en het maken van oogcontact wel degelijk moeilijk vond, deed niet ter zake. Dat speelde zich namelijk vanbinnen af: ik was constant aan het bedenken en analyseren wat ik in welke situatie moest doen of zeggen, of hoelang ik bijvoorbeeld iemand aan moest kijken. En blijkbaar had ik mezelf dat goed eigen gemaakt, want er was in die tijd niemand die verder keek en wél de link met autisme legde. Ongetwijfeld kennen veel anderen, en zeker vrouwen, zo’n hulpverleningstraject waarin ze de ene na de andere classificatie kregen en autisme pas laat werd herkend.


UIT MIJN PRAKTIJK

Buitengesloten en eenzaam

Linde* (14) zat al wekenlang thuis met depressieve klachten. Op school kon ze niet meekomen, terwijl ze wel degelijk de cognitieve capaciteiten had. Dit probleem ontstond toen ze overstapte van de basisschool, die bekend en overzichtelijk was, naar de middelbare school: een grote school, veel indrukken, volop prikkels, een andere manier van leren en verantwoordelijkheden et cetera. Ze was enorm vermoeid, maar hoewel er meerdere keren bloed werd geprikt, werd er niets gevonden. En inmiddels was Linde dus depressief, waardoor ze al lange tijd niet naar school ging, met als gevolg dat ze gedwongen dreigde af te stromen naar een lager niveau. Ook de angst om terug te keren naar school was groot. ‘Lukt het me nog wel, wat zullen de anderen denken, wat is er mis met mij?’ Zulke vragen stelde ze zichzelf. Daarbij kwam dat ze zich op school buitengesloten en eenzaam voelde. De middelbare school was voor haar te overweldigend. Dat lag aan diverse zaken: de vele prikkels doordat het een grote school is, veel nieuwe indrukken én de interacties met mensen, zoals het continu moeten wisselen van docent en lokaal. Sociale interactie bleek lastig. Linde was onzeker. Zo ging het steeds verder bergafwaarts met haar en niemand wist precies wat er speelde. Ook zelf kon ze het op dat moment niet uitleggen. Na een aantal gesprekken samen ontdekten we wat er speelde. Vervolgens heb ik, als coach vanuit AutismeKRACHT, een gesprek op haar school gehad, waarop enkele gesprekken met Linde volgden om te kijken hoe zij weer kon instromen op een manier die goed bij haar aansloot. Dat is uiteindelijk gelukt. Linde gaat weer naar school en doordat ze zich bewuster is van wat ze nodig heeft en ook de school hier rekening mee houdt, lukt het haar nu wel om zich te handhaven op de middelbare school.



* Naam gefingeerd vanwege privacy.



Wat is autisme eigenlijk? Laat ik om te beginnen nogmaals benadrukken dat je niet alle mensen met een ASS-diagnose over één kam kunt scheren. ‘Heb jij autisme? Dus dan ervaar jij helemaal geen emoties?’ Of: ‘Oh, ben jij een autist? Vandaar dat jij helemaal gefascineerd bent door… postzegels verzamelen/de Griekse oudheid/dinosaurussen/het sterrenstelsel.’ Oké, veel mensen met autisme hebben een gefixeerde interesse. Dan is er één specifiek onderwerp waar iemand álles van weet, maar daarnaast is er weinig belangstelling voor andere onderwerpen. Zo’n fascinatie kan een leven lang meegaan, maar kan evengoed van tijdelijke aard zijn en op den duur worden ingewisseld voor een nieuwe hobby. Vaak zie je dat iemand met autisme – al dan niet tijdelijk – helemaal op kan gaan in een bepaald onderwerp of thema en daar dan alles over wil weten. Zelf heb ik dat bijvoorbeeld met het onderwerp autisme, psychologie en het menselijk brein. Sinds ik weet dat ik een ASS-diagnose heb, ben ik hier volledig in gedoken, wil ik er alles over weten en verdiep ik me er, zowel vanuit mijn werk als in mijn vrije tijd, compleet in. Terwijl een ander op zaterdagavond ontspannen op de bank ploft om een Netflixserie te bingen, vind ik het heerlijk om in het weekend met de laptop op schoot van alles op te zoeken en te lezen over het onderwerp autisme. Dat zou je een hyperfocus kunnen noemen, een gefixeerde interesse, een enorme fascinatie. Feit is dat het mij rust geeft om hiermee bezig te zijn en me er helemaal in onder te dompelen. Maar ook hier geldt: dat is niet zo voor iedereen met autisme. En andersom geldt dat er ook genoeg mensen zijn zónder een diagnose autisme die compleet gefascineerd zijn door een specifiek onderwerp of een hobby hebben waar ze ontzettend veel tijd en energie in steken. Nogmaals, de ene autist is de andere niet.


‘Ik heb vaak het gevoel gehad dat iedereen om mij heen de “gebruiksaanwijzing” van sociale interactie heeft gekregen maar dat ze mij bij het uitdelen hebben overgeslagen’



Of je zegt ‘ik ben autistisch’, ‘ik heb autisme’ of ‘ik ben gediagnostiseerd met ASS’, is ook voor iedereen anders. Mijn voorkeur is om te zeggen dat ik autisme heb. ‘Ik ben een autist’ doet in mijn ogen geen recht aan alle dingen die ik óók ben: moeder, dochter, partner, psycholoog, vriendin, collega, iemand die van make-up, kleding en urenlang online shoppen houdt. Net zoals het feit dat ik een werkende moeder van twee ben jou niets zegt over hoe ik verder in elkaar zit, geldt dat ook voor mijn autismespectrumstoornis. Ik heb autisme, maar ben zoveel meer dan dat. Oké, feit is dat mijn autisme in alles aanwezig is. Het bepaalt hoe mijn brein werkt en is er in dat opzicht dus altijd en overal. Maar het zegt niet alles over mij of over wie ik ben. Mijn persoonlijkheid wordt gevormd door tal van factoren, en dat geldt voor ieder mens. Wie je bent, wordt om te beginnen bepaald door je geslacht: ben je een vrouw, een man, of iets ertussenin? Hoe was je opvoeding? Ben je grootgebracht in een streng, vrij of liefdevol gezin? Kom je uit een warm of juist een kil nest? Was er ruimte voor ontwikkeling, moest je je als kind of tiener conformeren aan strenge regels en normen? Ben je überhaupt opgegroeid in een gezin, of waren er vroeger omstandigheden die maakten dat jouw kindertijd lastig of ingewikkeld was? Ben je religieus? Heb je te dealen met beperkingen: een fysieke handicap, chronische pijn of ziekte? Wat heb je meegemaakt in je leven? Heb je trauma’s opgelopen, ben je gepest? Welke levensgebeurtenissen kleuren jouw verhaal? Ben je dierbaren verloren? Hoe was jouw schooltijd, heb je bepaalde talenten, hoe hoog is jouw IQ? En ben je in je leven door je ouders of omgeving gestimuleerd om het beste uit jezelf te halen, om persoonlijke groei door te maken? Er is zoveel wat heeft bepaald hoe je bent geworden wie je bent. En dan is er nog je genenpakketje. Wat voor karaktereigenschappen typeren jou? Ben je introvert, of juist extravert, of iets ertussenin? Ben je opvliegerig, temperamentvol, rustig, onzeker, optimistisch of is jouw glas juist altijd halfleeg? Ben je energiek, opgewekt, vriendelijk, vrolijk, beleefd, geduldig of enorm ongeduldig, somber? Al die eigenschappen, jouw nature, bepalen in combinatie met de eigenschappen die zijn bepaald door opvoeding en leefomgeving, de mensen door wie jij werd en wordt omringd, ofwel je nurture, wie jij bent. Autisme kan daar een onderdeel van zijn, maar dat betekent dus niet dat het hebben van een autismespectrumstoornis jou als persoon volledig definieert.


‘Ik heb me in mijn leven vaak dom gevoeld. Ik begreep maar weinig van de wereld en van mensen. Totdat ik erachter kwam dat ik helemaal niet dom ben. Ik denk gewoon op een andere manier dan de meeste mensen’



Nog een misverstand om meteen maar uit de weg te ruimen: autisme is géén ziekte. Je kunt er dus geen pilletje voor krijgen of met therapie ‘genezen’ van je autisme. Wat is het dan wel? Je zou kunnen zeggen dat mensen met autisme een andere ‘bekabeling’ hebben. Tegenwoordig wordt er ook wel gesproken over ‘neurodiversiteit’. Er zijn neurotypische mensen, dit verwijst naar personen wiens neurologische ontwikkeling en functioneren overeenkomen met wat de samenleving als ‘normaal’ beschouwt. En er zijn neurodivergenten: mensen aan wie we, plat gezegd, een labeltje kunnen hangen, zoals ADHD of ADD, maar ook dyslexie. En autisme dus. Door hen neurodivergent te noemen in plaats van ‘een stoornis’ benadrukken we dat ieder brein anders is. Een neurodivergent brein werkt simpelweg anders. Iemand met autisme ervaart de wereld om zich heen veelal als onoverzichtelijk, overweldigend en vaak ook onvoorspelbaar. De informatieverwerking in het autistische brein werkt anders dan bij iemand zonder autisme. Dat kan ervoor zorgen dat je plekken met veel prikkels, zoals een druk winkelcentrum of een verjaardagsfeestje, het liefst vermijdt. Of dat je wel gaat, maar dan met een angstig of beklemmend gevoel. Nieuwe, onbekende situaties, onduidelijkheid, veel geluiden – zeker wanneer deze onverwacht en onvoorspelbaar zijn – felle lichten, grote groepen mensen: het kan voor iemand met autisme al snel leiden tot overprikkeling. Hoe daar dan vervolgens op wordt gereageerd, is voor iedereen anders. De een zal dan boos worden of in paniek raken, de ander keert zich naar binnen en trekt zich terug. Zelf had ik als kind buitenshuis vooral de neiging zoveel mogelijk te verdragen van wat er om me heen gebeurde. Ik keerde me in mezelf, werd stil en raakte vermoeid en overprikkeld, maar liet daar zo min mogelijk van merken. Wat ik buitenshuis echter probeerde te negeren, kwam er met regelmaat thuis in volle omvang uit. Woedeaanvallen, huilbuien: onderdrukken was lange tijd mijn copingstijl, mijn manier van omgaan met stressvolle situaties. Maar thuis viel mijn masker af. Dan waren we ergens geweest en zodra mijn vader de auto voor ons huis parkeerde of ik de voordeur achter me dicht hoorde vallen, barstte ik los: huilen, huilen, huilen. Totaal overprikkeld. Alles kwam er dan uit. Tegenwoordig kan ik hier beter mee omgaan. Ik voel beter aan wat ik nodig heb en probeer zoveel mogelijk balans te houden in de invulling van mijn dagen. Bovendien lukt het me inmiddels mijn emoties beter te reguleren door ze te bespreken met anderen, maar ook door ze op te schrijven, of door heel bewust ontspanning te creëren, zowel mentaal als fysiek. Ik forceer mezelf niet meer om dingen te doen omdat ik denk dat het zo hoort, maar zorg dat ik mijn dagen invul op een manier die bij mij past.


‘Hoe het met mij gaat is erg afhankelijk van de context waarin ik mij begeef. Is de context bekend en voorspelbaar dan ervaar ik minder stress en kan ik meer mezelf zijn’



Mijn ouders herinneren zich niet heel veel meer van hoe ik vroeger was. Dat ik een verlegen, bescheiden meisje was, weten ze natuurlijk nog wel. Maar mijn woede-uitbarstingen en huilbuien, of dat de middelbare school voor mij een enorme struggle was, zagen ze in die tijd niet altijd, omdat ik veel voor mezelf hield of omdat het werd gezien als pubergedrag. Dat er meer achter mijn opstandige gedrag zat, en achter de strijd die ik regelmatig met mijn ouders had, daar kwamen we pas later achter. Het feit dat mijn ouders in mijn tienerjaren uit elkaar gingen, zal ongetwijfeld ook een rol gespeeld hebben bij mijn gedrag. Tussen mijn veertiende en zeventiende woonde ik afwisselend bij mijn vader en mijn moeder. Ik koos ervoor op één plek te wonen en de andere ouder te bezoeken. Vanuit mijn behoefte aan duidelijkheid en vastigheid ging ik niet weekenden heen en weer met mijn logeertasje. De scheiding van mijn ouders en de veranderingen die dat met zich meebracht, ontregelden me behoorlijk. Een echtscheiding is voor ieder kind ellendig, maar voor iemand met autisme kan zo’n situatie vol veranderingen en onvoorspelbaarheid extra pittig zijn. Mijn wereld stond op z’n kop en ik werd steeds meer een opstandige, boze puber, die niks met haar emoties kon. Dit zorgde ervoor dat ik soms een paar maanden bij mijn moeder woonde en dan weer een poosje bij mijn vader. In die tijd ging het op geen enkel vlak goed met mij, het was vooral een kwestie van overleven.

Na mijn zeventiende werd de situatie, en ook ikzelf, iets rustiger. Misschien had ik mijn heftigste puberteit gehad? In elk geval koos ik ervoor vanaf die tijd bij mijn moeder te wonen. Ik wil overigens wel even zeggen dat ik met mijn beíde ouders altijd een goed contact heb gehad.





WE ZIJN ALLEMAAL EEN BEETJE AUTISTISCH

‘Volgens mij ben ik ook een beetje autistisch,’ hoor ik mensen weleens zeggen. Zo werkt het echter niet met autisme. Je hebt het wel of niet, maar je bent niet ‘een beetje autistisch’. Het is wel zo dat de ene persoon met autisme er meer last van heeft dan de andere, of er op een andere manier mee omgaat. Maar als jij er heel goed op gaat als al je boeken op kleur in de kast taan, leeft volgens een strakke agendaplanning of onrustig wordt als de schilderijen aan je muur niet recht hangen, maakt dat jou nog geen ‘autist’. Misschien ben je wat dwangmatig, of houd je gewoon van duidelijkheid en structuur. Dat kan, maar het is onzin om jezelf meteen autistisch te noemen. Hoewel autisme geen ziekte is, is het wel iets waarmee je wordt geboren en wat je houdt tot je doodgaat. Dat betekent dat je moet leren leven met jouw ‘bekabeling’. Deal er dus mee, want het gaat niet weg. Voor de een is het heel belangrijk om te weten dat ze te maken heeft met een autistisch brein, maar er zijn ook mensen die het niet zo belangrijk vinden er een diagnose aan te hangen. Voor hen is het voldoende te weten hoe zij met hun autismespectrumstoornis moeten omgaan en waar zij rekening mee kunnen en moeten houden om op een zo prettig mogelijke manier te leven. Persoonlijk was ik enorm opgelucht toen in 2017 eindelijk duidelijk werd dat ik autisme heb. Ineens vielen er zoveel puzzelstukjes op hun plek en werd het voor mij helder waarom mijn brein functioneert zoals het doet. Nadat depressies, angststoornissen, een batterij aan psychologen en talloze fysieke klachten jarenlang mijn leven beheersten, kon ik door de diagnose autisme mezelf eindelijk beter leren begrijpen. Autisme gaat niet over, het is iets wat een leven lang bij mij zal horen, maar dat is oké. Nu ik het weet, ervaar ik dat je met autisme heel goed kunt leven. Zeker, mijn behoefte aan structuur, duidelijkheid en overzicht is nog altijd groot, maar dat brengt me ook veel. Maar daarover later meer.


MARJOLEIN, DIAGNOSE OP HAAR VIJFENDERTIGSTE

‘Alle moeders zijn nou eenmaal moe’

‘Ik was een rustig, serieus, introvert meisje. Goed op school, heel verantwoordelijk. Op de middelbare school lukte het qua energie niet goed om school vol te houden. In atheneum 4 bleef ik drie maanden oververmoeid thuis. Niemand snapte waarom. Daarna ging ik verder op de havo en vervolgens ging ik verpleegkunde studeren. Ook daar was ik vreselijk verantwoordelijk en haalde ik alles in één keer. Naast vermoeidheid kreeg ik lichamelijke klachten: elke dag koorts en een hoge hartslag. Ik ben binnenstebuiten gekeerd en zelfs geopereerd, maar er werd geen oorzaak gevonden. Ik liep steeds verder vast en moest een rustigere baan zoeken.

Ik kreeg twee kinderen en vanaf de eerste zwangerschap werd het leven steeds moeilijker. Ik was super overprikkeld, al realiseerde ik me dat toen niet, ik denderde maar door, kreeg een aantal depressies, heel veel lichamelijke klachten en ik bleef oververmoeid. Nog steeds snapte niemand waarom. De huisarts hield het op: “Alle moeders zijn nou eenmaal moe.”

Op mijn vijfendertigste kreeg ik de diagnose autisme. Daarna crashte ik en kwam ik in een zeer zware autistische burn-out terecht.

Zowel mijn werkgever als de bedrijfsarts pushte me enorm en ik heb twee jaar lang heel hard geprobeerd te re-integreren. Dat lukte maar deels en uiteindelijk kreeg ik te horen dat ik waarschijnlijk toch ontslagen zou worden. Ik maakte een noodsprong naar een andere baan. Daar viel ik na vijf maanden uit met nog veel hevigere klachten. Toen mijn jaarcontract afliep, had ik geen werk meer.

Mijn zoektocht naar een diagnose was in eerste instantie alleen op lichamelijk vlak. Niemand herkende de signalen van overprikkeling en niemand herkende autisme. Daardoor ben ik jarenlang doorgegaan, tot ik “kapot” was. Zo voelde het.

Ik kom uit een familie waarin je doorgaat, ook al gaat het niet goed. Iedereen zag dat ik veel moeite had met alles in het leven, maar niemand greep in of wist hoe ze konden helpen. Ik heb in de tien jaar voor mijn diagnose continu het gevoel gehad dat ik “verzoop”, maar snapte totaal niet waarom. Daardoor wist ik niet waar en waarvoor ik hulp moest zoeken.

Ik ken(de) mijn eigen grenzen niet en bleef proberen om alle ballen hoog te houden. Ik had geen idee hoe ik mijn leven anders in moest richten, iets waar ik nog altijd veel moeite mee heb.’
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