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VOOREDEREEN DIE ME HEEFT GEHOLPEN MIJN AUTISME TE ONTDEKKEN



Inleiding

Dit boekje is ontstaan nadat ik 2012de diagnose autism&SSAutisme Spectrum Stoornikjeeg.
Ik leerde van alles over mezelf tijdens de psyeHocatiemaar kondit niet goed onder woorden
brengen in njn dagdijks leven. Dat frustreerdaogal. Omdat ik meal tekenend en schrijveneter
kan uitdrukkerheb ik dit boekje gemaakt. Op die manier kon ik mijn naasteh tgpcde hoogte
brengen van hoe autism&ch bij mij uitdat is nanelijk bij iedereeranders

Bij mensen meautismeverwerken de hersenen binnenkomende informatie op een andere manier.
Dit heeft zowel podieve als negatieve gevolgen. Wennenbijvoorbeeldvaak heel nauwkeurig
denken,enzijnloyaal en creatief. Wlebben echter ooknoeite met sociale situaties,

communicatie, erandering en het verwerken vanrikkels.

Tk heb autisme

-
@&@ %

Ik heb geen

autisme

Er zijn verschillergitheorieéndie proberen te verklaren wat enide hersenen van mensen met
autismegebeurt.Afzondelijk verklaren ze geen van ali@tisme maar gezamenlijk komen ze een
eind.De drie b&endstezijn de Centrale Coherentibeorie (CC), de Theof Mind (ToM) en

tekorten in het Executief Funtioneren (EBparnaast wortlivaak gezegd dat mensen neaitisme
binnenkomende prikkels mind&wunnen filterenen minder sterke verbindingen hebben in de

Wenken voelen doendriehoek Samen omvattemleze theorieéren modelleneen grootdeel van

het gedrag dakenmerkend is voor autism&e overlappen hier en daar en ik vind ze niet allemaal
even geweldig maar dit is waar we het op dit moment mee moeten doen qua kennis over autisme.



In dit boekje zu#n zekort besprokerwordenen geef ikvoorbeelden van hoe ik dit beleef in mijn
dagelijks levenDaarna volgt een gedeelte waaaan bod komt wat ik door mijn autisme nodig heb
om zooptimaal mogelijk te kunnen functioneren.

Ik weet dat autisme tegenwadig ASSheet maar ik heb nogal ra@sciaties met dat woord
(afgebrande dingen, de vertaling van het woastuit het Engels enz.)edere keer voluitutisme
spectrum stoornischrijven komt de leesbaarheid weer niet ten goedsamm zal ik in dit bekje
het woord autisme gebruiken.
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Wat is nou dat woord waar het om ging?!

Ik aan het denken, jij aan het wachten,

Tot ik woorden vind in mijn gedachten.

Is er haast bij, dat is pech,

Dan blijven ze nog langareg.

Als het niet lukt om te zeggen wat ik bedoel,

Geeft dat mij een erg rotgevoel.

De frustratie loopt op, het kookt bijna van binnen,
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Theorieén



Centrale Coherentie

Met CentraleCoherentie wordt het zien van samenhang in losse elementen bedoelthé&g¥a

mensen bijvoorbeeldaar een kamekijkenmet daarin een bureau, computer, archiefkast, papieren,
boeken, pennen enzovoorts, dan geven ze daar als vanzelf de betekenis kantoblielasse items
wordenals één geheel waargenomen. Er wordt in het hoofd automatisch de context 'kantoor’
gecreéerd waardoor de situatie makkelijk te plaatsen is.

Bij mensen met autisme loopt dit proces van waarnemen anders. Wij zien eerst alle ltsteate
moeten deze vervolgens samenvoegen tot een geheel voordat we betekenis kgenenmaan wat

we waarnemen. Dit wordt ook wel puzzelen genoemd omdat in ons hoofd alle losse stukjes
informatie eerst op hun plek gelegd moeten worden. Dit neemt nigérin beslag waardoor we
meestaltrager denken en moeite hebben binnenkomende informatie te verwerken. Hierdeoren
we vaakniet automatisch de context waarin iets gebeurt waar. Dit kan lastig zijn odelbetekenis
vaneen gebeurtenigfhangt van de aaext. Wanneer er bij iemand bijvoorbégtranen uit de ogen
komenkandit komen doodat diegene hooikoorts heeft, verdrietig is, of juist blij. Het hangt van de
context af welke optie het is maar tlaien wijniet zo vanzelf als mensen zonder autisme.

Bede manieenvan waarnemen gebeuren veelal onbewust. Mensen met autisme moeten eerst
(onbewust) alle bomen bij elkaar optell@onordat zehet bos kumen zien Daardoor zien we in het
dagelijks leven vaak dode bomen het bos niet meeDat veroorzaakbij veel van onsingst en
stress.
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Het eerst zien van alle details en daarna pas het geheel heefbatdeel dat weals het ons lukt om

tot een geheel plaatje te komen, een veel completer beeld hebben darsemeronder autisme. Ons
totaal plaatje omvat alle details, terwijl mensen zonder autisme regelmatig een belangrijk detail over
het hoofd zien.

het creéren van samenhang

, Y W Ny
bij mensen zonder autisme bij mensen met autisme

Toen ik voor het eerst hoorde ovdeze theorie was het niet zo dat ik mezelf er meteen helemaal in
herkende. Maar toen ik na ging denken over hoe informatie bij mijdiikomtzagik toch
overeenkomstenlk voelme bijvoorbeeld snel overspoedds er veel op me afkomt. Vooral in

nieuwe onbekena situaties kan mijn brein alleinnenkomende informatie niet zenel verwerken

en stapelerindrukken zich opWanneer er meer indrukken binnen komen dan ik kan verwerken raak
ik erg in de war. Het kan lang duren voordat al die informatieek heeft gevonden imijn brein
Tijden na gebeurtenissen kunnen er op willekeurige momentenflaodenlangskomen in mijn

hoofd. Dan hoor ik bijvoorbeeld ean die iemand heeft gezegklbmt er een willekeurig beeld naar
bovenof voel ik een gevoel d&oort bij een situatie die al lang voorbij et duurt dus lang voordat
alle fragmenten van een gebeurtenis op de juiste plek belanden.

Door degedetailleerde manievan samenhang creérareem ik taal vaak letterlijlDit kan

vervelende misverstandegeven maar soms ook erg grappig zja.zie ik bij de ondertitel van dit
boekje, steeds voor me hoe iemand mijn schedeldak eraf tilt en in mijn hersenen kijkt. Omdat ik weet
dat dit niet echt gaat gebeuren kan ik wel lachen om mezelf als ik dit weer denk.

Ik hebved oog voor detail en zidingen dieandere mensen niet opmerken. Diean heel handig zijn
Wanneer k voor mijnvrijwilligersverk een dossier lees kak bijvoorbeeld tot een heel volledige
probleemanalyse komen waardoor er nieuwe mogelifiéetot verbetering zichtbaar walendie
collega's over het hoofdadden geien
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Theoryof Mind

Bij theoryof mind gaat het om het creén van ideeén over de gedachten gevoelens van anderen
en jezelf Het woord 'theorie' vind ik misleidend omdat hieierbij niet gaat om bewust nadenken
over wat jijzelf en anderen voelen en denkemaar meer om een intuitief aanvoelen en weten.
Volgens deze theorie vindenansen metautismehet vaak lastigm de binnenkant van zichzelf en
anderen te herkennen Daardoometen we vaak niet goed wat wijzelf of anderen, vinden of voelen
in een bepaalde situatieDat kan zicin het dagelijks leveop veel verschillende manieren uiten.
Sommigevan onskunnen hierdoor niet goed laten zien dat ze meeleven en anderen vinden het
vooral lastig om hurigen gevoeadns te herkennen, benoemen éoppelen aan een situatie.

Vroeger dachtle wetenschamglat mensen met autisme weinig voelilen zich niet konden inleven in
anderen.Ze dachten dat we niet in staat zijn om een beeld te varman de belevingswereld van
anderen.Nukomen ze er steeds meer achter @it genuanceerder ligSommige reansenmet
autismekunnenzichwel inleven in andermans gedachtem gevoelens maagaken hier zo
overprikkeld doodat ze dit proberen te negeren, zich terugtrekkerzichzelf of agressief worden
Aan de buitenkant lijkt het hierdoor dat we weinig inlevingsvermogen balbthaar aan de
binnenkant is erets heel anders gaandBlatuurlijk zijn er waarschijnlijk ook mezrs met autisme

die daadwerkelijk weinig voelemaar de buitenkant komt niet altijd overeen met de binnenkduns
trek niet te snel conclusies hierover

Persoonlijk vind ik deze theorie matig aansluiten bij haaijk autismezelf ervaar. Ik heb wel
moeite met het plaatsen van gevoelens en gedachten maar vintietanodel varde denken
voelendoen driehoek betepastbij hoe ik dit beleef. Voosindere mensen met autisme kan dit
natuurlijkanders zijn, zij herkennen zich mogelijk meer in deze theorie.
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Ik ben bijvoorbeeld erg gevoelig voor de stemming van anderen maar kgewitlmeestal pas na

een hele tijd plaatsen (soms pas na maanden). Dan kriebelt er een gevoel maar ik weet niet of het
van mij is of van de ander en wat het precies is. Vaak ben é¢ melfs nieeensecht van bewust

maar beinvloetlhet me wel. Daardoor raak ég gespannen en in de waraar weet ik niet

waarom Wanneemensen dan vertellen wat er aan de hand is vallen alle stukjes op hun plek en voel
ik me ergopgelucht Ik lijk dws welintuitief aan te voelen wat er omgaat in anderen maar kan dit niet
zo snel plaatsen. Het lijkt dus niet mis te gaan bij het vormen van een 'theory of mind' maar in een
later stadium van dit proces, namelijk in het integreren van deze kennis in ewjodtzijn en
handelen.Daarom vind ik het heel prettig als mensen open zijn en praten over wat ze voelen en
ervaren, en wat ze van mij verwachten. Op die manier kan ik het sneller plaatsen en lukt het meestal
wel om er voor de ander te zijn als dat nodig i

De wetenschap zegt ook vaak dat mensen met autisme vanuit de gebrekkige theory of mind moeite
hebben met oogcontact, omdat ze er geen informatie uit kunnen hakelben meestal geen fan van
oogcontact, als ik iemand aankijk kan dat heel overweldiggei®elens geven die ik niet zo snel

kan plaatsenKennelijk haalt mijn brein er dus wel informatie uit en veroorzaakt die informatie
gevoelens maadie kunnernvervolgens niet goed verwerkt worden. Daarnaastd ik vaak afgeleid

door details van het 0oog, zoals vormen en kleuren in iemands iris of een wimpertje datgowi|at.
Wanneer ik iemand weinigankijk is daggeen onbeleefdheid maar een manier om me beter te

kunnen concentrere op wat diegene zegnIfeite heel beleefd en geinteresseerd gedrag dus. Bij
mensen die ilal lang ken gaat oogcontactakkelijker.

Het plaatsen van mijn eigen geelens vind ilook lastig. Watik voel en waadat mee te makermeeft

kan heel raadselachtig voor me zippat is sms vervelendvant als ik nietveet wat ikvoelenhoe

dat komt, kan ik ook geen oplossibgdenken.

Om gevoelens van mezelf en anderen te kunnen plaatsen demkviéak veel over na. In feiten ik

dus bezig met het creéren van theorieén hierover.i®inisschien niet hetzelfdas het direct

aanvoelen en weten van mensen zonder autisme mmaigs inziens ook een vorm van theory of

mind. Een meer bewuste vorm die meer inspanning kost.

moeite met Theoryof Mind
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Executief functioneren

Executieve functies ziyaardighederdie iemandnodig heeft omdingen te doen die niet
routinematig uitgevoerd kunnen worderZals plannen, organiseremandacht, schakelean
flexibiliteit. Bij schakelen gaat het erom hgemakkelijk iemand van de enear de andere activiteit
kan omschaglen en flexibiliteidraait omhoe iemand met onverwachte gebeurtenissen kan
omgaanZe wordenook wel uitvoerende functies genoemd omdat je ze nodig hebt om complexer
gedrag uit te voeren.

Boodschappen doens
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Veel mensen met autisme hebb@roblemen met executieve functies maar niet iedereen. Met
welke uitvoeende functies iemangroblemen heeft kan ook verschilleviaak vinden wij het lastig
om te plannen,organiseren schakelen en flexibel met veranderingen om te g&anblemen net
het richten van de aandacht komen minder voor maar we kunnen wel @aakmatig
geconcentreerd met iets bezig zijn. Dat wordt ook wel hyperfocus genoermbilemen met
executieve functies worden ook bij andere aandoeningen gezien, zoals ADHD en depressie.

Ikloop in het dagelijks leven regelmateggenexecutieve functie problemeaan waarschijnlijk
omdat ik naasautismenog AD(H)D heb. In mijn hoatd allesvaakdoor elkaar. Daarom maak ik
lijsties en planningen, zod# niet vanalles vergeet en meer sit heb in mijn hoofd. Omdat ik
moeite heb het overzicht te bewaren krijg ik hier gelukkig hulpMapral het huishouden vind ik heel
lastig, er zijn zoveel dingen waar ik aan moet denken en zoveel handetlieggneen bepaalde
volgorde uitgevoerd moeteworden Ik denk dat veel mensen niet beseffen hoeveel planning en
organisatie daarbij komt kijken.

Ik vind het ook lastig ormel te schakeleyvooralals ikveelachterelkaar moet doenlk hebeven tijd
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nodig om van de enactiviteit over te gaan naaenvolgende Wanneer ik die tijd niet heb gaat mijn
hoofd steeds meer achterlopen op wat ik doe totdat het nedal in de soep loopt en heiet meer
lukt om verder te gaan

Wanneemijn planningonverwachtverandertraakt allesdoor de war in mijn hofol en kost het veel
inspanning om dadtexibel mee om te gaan. Dan lijk ik aan de buitenkant flexibel mee te buigen
maar vanbinnervoelt hetalsof mijn hoofd kapot gaat, zo moeilijk kan ik het g@ek geven.

Wameer er af en toe iets verandekan ik daameestalwel mee omgaan maar in periodes dat er
veel(plotselinge)veranderingen zijn geeft dat veel hersenpijn

de dagelijkse planning...

To_do today wo. 20/5/2015%

- bureau opruimen

-12.7% lunch

rol$.30 \4)85
<14 afspraak Sofie in futiebroek

- boodschappen doen
- 17.30 koken
- 18.00 éten

zonder executieve functie problemen met executieve functie problemen

Verder heb ikmoeite met hetvasthouden van mijn aandacht en raak ik snel afge&ianneer ik met
iets bezig ben wat ikerg interessant of leuk vind kan ik ook in hyperfocus rakeheb er echter geen
controle over of ik op een bepaald moment constant afgeleid ben of juist ovemgeatreerd raak

dit overkomt me Tijdens een hyperfocusord ik helemaal in die ene activiteit gezogen en komt alles
wat er om me heen gebetinauwelijks binnenlk hield als kid al erg van lezen en alsitkeen
spannend boek bezig wadonY Qy Y hdhde&i Kder roepemlat het eten klaais maar dat had

ik danecht niet gehoord. Soms riep ik op de automatische piloot iets terug maar op bewuatinive
had ik de boodschapiet geregistreerd.

Zelf vind ik het soms heerlijk om zo in een onderwerp gezogevotden en in mijn eigen wereldje

te zitten.Het voelt heel veilig.
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Prikkels filteren

Mensen met autisme hebben vaak moeite met het filteren van prikkels. iAtigiglijke indrukken,
gedachteren gevoelens komen ongefilterd bij ons binnBij.de meeste mensen warer, voodat
ze zich bewust zijn van een binnenkomende prikkah de hand van de context bepaaldeen
prikkel van belang is in deze situatie of niehbelangrijke prikkels wordenaar de achtergrond
geplaatst en belangrijke informatie@kit binnen in het bewustzijn. Onzeersenenmaken niet als
vanzelfgebruik van de context waardoor er meer prikke¢svustbinnenkomenDaardoor krijgt alle
binnenkomende informatie evenveel aand@n kost het meer moeite om te onderscheideatw
belangrijk is en wat niet

Door ditanders functionerende filtehebben we vaakast van zintuiglijke ergevoeligheden en zijn
sneloverprikkeld.Omdat er meer bewudhij ons binnenkomtlenken we vaak agciatief, zien
onverwachte verbanden en komen met verrassende oplossingen voor problemen.

Soms zijmensen met autism@uist ongevoeliger voor prikkels, ddittert ons filterteved informatie
weg. We hebben dan bijvoorbeeld niet door dat ergenspijn hebben. Meestal is er sprak@aneen
combinatie van overgevoelig zijn voor bepaalde piklen ongevoeliger voor andere
overgevoeligheid richt zich vaalp bepaalde externe prikkels (licht, geluid, geur, smaak, aanraking)
en de ongevoeligheid op interne prikkels (pijn, lichaamstemperatuur, lichaamshoucfiag) dit

hoeft niet altijd zo te zijnook andere combinaties van ovem ondergevoeligheid zijn ogelijk
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het filteren van prikkels

IRRELEVANT

//F)LTER

FILTER

een goed werkend filter een filter dat teveel prikkels doorlaat

Het moeite hebba met filteren kan ziclheel divers uiten. Bij mij komen verschillende geluiden
bijvoorbeeld even hat binnen waardoor ik mensen niet gbp&anverstaan als er achtergrondgeluid

is. Het kost me dan veel energie om me te richten op de stem van de ander en een gesiglen.
Door geluid zit mijn hoofdnel vol en raak ik uitgeit, waardoor mijn filter nog meer van slag raakt

En als iemanéen valse noot speelt hoor ik dat meteeh ;

Maar ook drukke patronen, felle kleuren, kriebelende kleding en indringende geuren komen hard bij
mij binnen. Vaak word ik duizelig van grote contrasten in kleur of misselijk van iemands parfum. Er
Zijn periodks dat ik het gevoel van een groot deel van mijn kleding niet kan verdrameTij huid.

Het prikt en jeuken ik wad er helemaal gek van. Dan dra&dhetgrootste gedeelte van de daagn
joggingbroek en een zachte katoenen tiaast zintuiglijke prikels kan ook de sfeer die ergens

hangt of iemands stemming hard bij mij binnenkomen waardoor ik overprikkeld raak.

Wanneer ik overprikkeld ben woiid meestal heel stil en trek me terug maar het kan ook gebeuren
dat ik juist leel ontremd en druk erdoor walk

Het duurt vaak lang voordat ik door heb dat ik ergens pijn heb of dat ikijweorbeeldkoud heb.

Met sporten ga ik hierdoor makkelijk over de grenzen van mijn lichaam en raak gebleddgerd.

filter voor interne prikkeldijkt vaakiets testreng afgesteld te zijn.

Ik kan echteook intens genieten vaprikkels, zoals het voelen van een bepaalde structuur, of het
kijken naar patronerzaals rimpelingen in het water, de bast van een boom of heen en weer
waaiende bladeren.
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Denkenvoelen-doen driehoek

Ons denkenpvoelen en doen is in onze hersenapt elkaar verbondernZe vormen als het ware een
driehoek.Zo ontstaat er samenhang tussen wat we denken, voelen en doen naar aanleiding van
gebeurtenissen. Bij mensen zonder autisme zijn dit soepele snelle verbindingen waardoor ze meestal
als vanzelf weten wat ze denken, voelen en doen.

Bij mensen met autismajz deze verbindingen vaak zwakkéWe hebberbijvoorbeeldwel degelijk
gevoeles maar kunnen hiemoeilijker uiting aan geen omdat de verbinding naar odgnken en/of
doen niet zo soepel loopt. Het verschilt van persoon tot persoon met autisme welkiadiden in
deze driehoek minder goezijn aangelegd

Wanneer de verbinding tusséret denken en voelen zwakker aangelegd iset voor iemand
moeilijk om te weten wat hij/ziprecies voelt en gevoelens te vasarden. Ook kan het dan lastiijn
een gevel te hebben bij een gedachsanbijvoorbeeld een herinnering, een persoon of een
voorstelling van een toekomstige gebeurtenis.

Mensen bij wiede verbinding tegsen denken en doen minder sterlkisnen het lastig vinden hun
denken om te zettern handelenHet kan voor diegene ook lastig zijn om uit te leggen waarom hij/zij
iets doet
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