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Introductie

In dit themadocument staan drieéntwintig blogs van volwassenen met autisme over
autisme en prikkels. Mensen met autisme kunnen te maken hebben met overprikkeling,
maar ook met onderprikkeling. De verwerking van prikkels zoals geluid, licht, geuren of
aanraking verloopt bij hen anders dan bij andere mensen. ‘Prikkels’ was het thema van de

autismeweek in 2020.

De artikelen in dit themadocument zijn oorspronkelijk gepubliceerd op de blog Autisme
is veelzijdig. Deze website onderscheidt zich van andere blogs over autisme doordat er
meerdere bloggers met autisme aan meewerken. Het eerste doel is dan ook om te laten
zien dat volwassenen met autisme onderling heel verschillend zijn. Het tweede doel is

laten zien dat autisme niet alleen negatieve, maar ook positieve kanten heeft.

Dit document is een uitgave van Autisme Digitaal, de stichting die verantwoordelijk is

voor dit project.
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Een dag in mijn Amsterdamse appartement

Geschreven door Sabine en gepubliceerd op 25 april 2023

Het openbaar vervoer

Ik hoor het vertrouwde geluid van de sprinter, die het perron naast mijn huis verlaat op
weg naar het volgende station. Het is een combinatie van zacht gerammel van metaal en
het aanzwengelen van een optrekkende trein. Het geluid onderscheidt zich van de
intercity’s en de internationale treinen.

De internationale trein stopt niet op het station waarnaast ik woon, maar raast er voorbij.
Ken je het geluid als je over de betonplaten van de Belgische autosnelweg rijdt? Precies
dat geluid maken de langsrazende internationale treinen.

De metro maakt het meest onderscheidende geluid. Haar ‘betonplaten’ zijn kleiner. En als
de metro remt voor het perron klinkt een wat schreeuwend, schril geluid. Het klinkt alsof
het ieder moment erger kan worden. Het geeft hetzelfde gevoel als wanneer iemand met
een krijtje op een schoolbord dreigt te gaan krassen.

Op de begane grond hoor ik de tram. Haar claxon klinkt als een belletje. Waar het

tramspoor het fietspad kruist, staat een stoplicht. Als er een tram voorbij komt, klinkt
hetzelfde geluid als bij een spoorwegovergang.

https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/ 3



https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/

Tenslotte de streekbussen. Velen zijn elektrisch en hoor ik niet rijden. Ik hoor ze wel
toeteren... De bussen hebben voorrang op de kruising voor mijn appartementencomplex.
Maar zoals het de meeste Amsterdamse fietsers beaamt, schieten zij net voor de bus
langs. De claxon van de bus wordt regelmatig gebruikt en heeft wat weg van de claxon
van een vrachtschip. Al drukt de buschauffeur uit schrik en frustratie de claxon korter en
kordater in.

De bouwplaats

Al het geluid van het openbaar vervoer wordt gecreéerd aan de oostkant van mijn
appartement. Aan de noordkant bevindt zich een bouwplaats. Hier wordt tegelijkertijd
aan drie appartementencomplexen gebouwd.

Ik hoor het gepiep van een achteruitrijdende vrachtwagen die betonmix komt leveren. Ik
hoor het slaan op ijzer met een hamer en het ronddraaien van de betonmolen. Ik hoor
een slijptol die in betondraad wordt gezet, het rijden van een vorkheftruck en het graven
van een graafmachine. Het wegdrillen van beton is gelukkig al even geleden en ook het
heien zit erop.

Mijn prikkelverwerking

Ondanks mijn triple glas krijg ik aardig wat mee van deze altijd aanwezige geluiden die
zich afspelen in mijn buitenwereld. Maar ik merk ze fluctuerend op. Soms hoor ik ze niet
bewust, soms registreer ik alleen dat ik ze hoor, soms ergeren ze me en soms
overprikkelen ze me en maken ze dat ik wil verdwijnen naar een plek waar totale stilte is.
Op deze dagen heb ik al zoveel stress ervaren dat ieder geluid dat mijn trommelvlies
raakt, me irriteert. Gelukkig bevindt mijn slaapkamer zich aan de meest stille kant van
mijn appartement en kan ik me hier terugtrekken. Maar slapen zonder oordoppen doe ik
al jaren niet meer.

Een levend schilderij

Ook voor visuele prikkels kom je in mijn appartement niet tekort. Ik noem mijn uitzicht
dan ook wel een levend schilderij. Je kunt vanuit mijn huis naar buiten kijken en je een
hele dag vermaken. Er is buiten altijd iets in beweging.

Als mijn wekker om zeven uur gaat, staat de bouwplaats al vol met auto’s van de
bouwvakkers. Zij vinden moeiteloos hun weg in de voor mij grote chaos die de
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bouwplaats is. Gewapend met gele helmen en gele en oranje hesjes lijken alle
bouwvakkers gedurende de hele dag precies te weten wat ze moeten doen en waar.

Er staan drie hijskranen voor mijn raam, voor ieder toekomstig appartementencomplex
één. De hijskranen zijn verschillend in hoogte zodat zij elkaar niet omver zwiepen. Ik
woon zo hoog dat ik in het bakje van een van de hijskranen de machinist aan het werk
kan zien. In de verre verte zie ik nog eens vijftien (!) hijskranen, allemaal werkend aan het
woningtekort.

Ik zie auto’s voorbijrijden op de A5 en de A10. Overdag, ‘s avonds, 's nachts, de snelweg
is nooit verlaten. OV-reizigers wandelen van of richting het station. Ik zie tientallen
windmolens, de haven, het Noordzeekanaal, toeristen met rolkoffertjes, fietsers,
kantoorgebouwen, voetbalvelden, horeca, een padelbaan, industrie en tenslotte ook het
groen van een park.

's Avonds zijn er honderden, zo niet duizenden lampjes te zien. Het Holland Casino
springt eruit met haar ronde, in regenboogkleur verlichte gevel. Met kerst zie ik vanuit
mijn raam een vijfennegentig meter hoge kerstboom, gemaakt van selectief verlichte
kantoorruimtes in het kantoorgebouw tegenover mijn appartement.

Al deze visuele prikkels vind ik minder storend dan geluid. Het feit dat ik op een veilige
afstand in mijn appartement kan observeren wat er buiten gebeurt, helpt daarbij. Ik
geniet van uitzichten: overzicht hebben en naar details kijken. Al kan alle beweging me
ook een onrustig gevoel geven. Zit ik op de bank en iedereen daar buiten is iets aan het
doen...

Ons afscheid

Binnenkort verlaat ik mijn levende schilderij voor een rustigere plek in het land. Hier hoor
ik vanuit mijn slaapkamer de vogels fluiten, kan ik 's avonds naar de sterren kijken, zie ik
de horizon als ik op de grond sta en kan ik me binnen een mum van tijd omringen met
groen en stilte. Misschien moet ik even afkicken van alle prikkels die ik gewend ben,
maar ik vermoed dat ik mijn nieuwe omgeving snel ga waarderen.
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Overprikkeling en schaamte

Geschreven door Marten en gepubliceerd op 21 februari 2023

Schaamte voor overprikkeling

Ik voelde veel schaamte nadat hetgeen gebeurde waarover ik nu ga vertellen.

Ik was een weekend weg in Dublin met Annelies (onze collega bij Autisme Digitaal'). Het
was zaterdag en we hadden een drukke ochtend gehad waarin we musea bezocht
hadden en een beetje de toerist hadden uitgehangen. Bovendien zijn we die middag nog
getuige geweest van een redelijk massaal (maar vreedzaam) protest tegen huurprijzen.
Deze demonstraties in combinatie met de drukke dag die we tot dan toe hadden gehad,
maakten mij moe. Het was rond 3 uur 's middags, dus ik vond dat ik van mezelf nog niet
mocht toegeven dat ik moe was. Er was nog zoveel te zien in Dublin vond ik. Ik
schaamde me teveel om dit toe te geven aan Annelies.

Hoe dan ook we liepen over straat en ik was gigantisch overprikkeld. Op het trottoir waar
we liepen zat een dakloze mevrouw die een kartonnen bord in haar handen had. In mijn
onoplettendheid schopte ik dit bord uit haar handen. Vervolgens bevroor ik. Ik heb
volgens mij nog net een excuses gemompeld, maar omstanders hebben vervolgens die
vrouw geholpen en haar bord weer teruggegeven. Ik schaamde me dood en ik ben
doorgelopen. Annelies liep achter me aan.

https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/ 6



https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/

Discussie in de Airbnb

Vervolgens kwamen we terug in ons Airbnb verblijf. Annelies vroeg me terecht waarom ik
niet eerder heb aangegeven had dat ik overprikkeld was. Ik gaf toe dat ik dit eerder had
moeten zeggen. Bovendien vroeg Annelies of ik de signalen van mijn overprikkeling wel
herkend had, omdat ik het zover had laten komen. Ik zei ja, maar ik heb niet toe willen
geven dat ik die middag al vroeg overprikkeld was, omdat ik nog meer wilde doen.
Bovendien wilde ik me domweg niet laten kennen. Annelies merkte op dat ik mijn eigen
signalen ken, en dat ik het aan anderen verplicht ben om ook mijn eigen grenzen aan te
geven, omdat ik anders over de grenzen van anderen heen kan stappen. Zoals ik bij die
dakloze vrouw had gedaan, maar ik had ook niets aangegeven richting Annelies, dus
eigenlijk was ik ook over haar grenzen heen gegaan. Zij moest die middag naar huis
lopen met een man die niet aan het communiceren was en die bovendien een humeur als
een tijger had.

De volgende dag

Ik heb Annelies na dit voorval beloofd om eerder mijn grenzen aan te geven. Het
concrete resultaat hiervan was dat we de volgende dag een paar uur uiteengegaan zijn
om elk een rustmoment te pakken. Ik heb vervolgens twee uur in de Garden of
Remembrance gezeten en ik heb rust genomen en nagedacht over alle dingen die ik al
gezien had in en Dublin.

Annelies heeft toen haar eigen ding gedaan. Toen we allebei weer in ons logeeradres
waren, voelde ik me weer goed. De rest van het weekend verliep probleemloos.

Conclusie

Ik heb geleerd van Annelies dat ik mijn grenzen niet alleen aangeef om mezelf te
beschermen, maar ook om anderen en hun grenzen te respecteren. Ik ben dankbaar dat
ik deze les (weer) heb mogen leren. Wat ik aan dit voorval heb overgehouden, is dat het
leren kennen van je eigen grenzen onlosmakelijk verbonden is met de grenzen van
anderen. Als je ze niet aangeeft heb je daar alleen jezelf en anderen mee! Als je je eigen
grenzen niet respecteert dan kun je die van een ander ook niet helemaal respecteren.
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Het wuifgedrag van helmgras

Geschreven door Douwe en gepubliceerd op 30 augustus 2022

Naar het strand

Ik ben een jochie van vier. Samen met mijn moeder, mijn zussen en broers ben ik op weg
naar het strand. Papa blijft achter. Hij moet zijn preek schrijven, en wij zijn te druk.

Ik weet niet of ik ernaar uitkijk. De zee en de wind, de roepende ouders, spelende
kinderen en blaffende honden maken lawaai. En dan die golven die maar op mij af blijven
rollen, al die schuimbellen die op het water dansen. En dan de mensen die door mijn
blikveld schuiven. Als ik op mijn badhanddoek lig, zijn ze zo reusachtig. Wat is daar leuk
aan?

Hoge duin

‘Zien jullie al dat de bomen steeds korter worden?’, vraagt mama. ‘Dat heeft te maken
met de zilte grond. Bomen groeien dan moeilijker. Daaraan kun je zien dat we er al bijna
zijn.’

In de verte doemen de duinen op. We rijden er recht op af. Steeds groter worden ze;
angstaanjagend bergachtig. De geur van de zee, vermengd met benzine, diesel en mest
kringelt door het openstaande raam mijn neusgaten binnen.
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Mama parkeert de auto aan de voet van zo'n hoge duin. Mijn zussen en broers rennen
direct omhoog, klaar voor het strand. Ik aarzel, ga op mijn knieén zitten, probeer te
kruipen. Mama pakt me onder mijn oksels beet, zet me op haar schouders. Op de top van
de duin zet ze me neer. Zo’, zegt ze. ‘Ga nu zelf maar lopen.’

Pas op!

Gelukkig hoeven we niet lang naar een geschikte plek te zoeken. Ik struikel al snel over
mijn voeten. ‘Ja’, zegt mama. ‘Dit is een goede plek. Zo tegen een duin aan.’ Ze legt twee
badhanddoeken neer, gaat op eentje zitten. Ik ga op de andere liggen. In zo’'n druk en
onoverzichtelijk decor als dit moet ik niet te veel bewegen; mijn brein krijgt al zoveel te
verstouwen.

Mijn jongere broer graaft, een halve meter naast mijn moeder, het zand af, stopt dat in
een emmer. Mijn oudere broer en zussen rennen direct blootsvoets naar de zee. Pas op!,
wil ik roepen. Je kunt je voeten lelijk bezeren aan de schelpen die je vermorzelt! Hoe ga ik
in deze chaos rust vinden? Demonstratief draai ik me op mijn buik.

Helend helmgras

En dan blijft mijn blik plakken. Het helmgras wuift! Het is een bewegelijk tafereel. De
wind waait eromheen, slaat het helmgras tegen de duin aan of laat het terugveren, tot het
fier overeind staat. Nu helt het naar links, naar rechts, fier overeind.

De sprieten fluiten fluisterend hun eigen lied, over rechtop blijven staan in het geweld van
weer en wind, je verankerd weten in het zand. (Bakens van rust, te midden van de woelige
baren.) De zee en de roepende ouders, de spelende kinderen en blaffende honden, de
zon die mijn nek verbrandt: ze krimpen tot balletjes die alleen nog in mijn geheugen
wonen. Het strand om mij heen verdwijnt. Alleen de wind, het helmgras en ik zijn nog

over — en ik,

ik kom tot rust. Het helmgras, en hoe dat fluit en hoe dat wuift. Het vestigt mijn aandacht
op zich, fascineert me, zuigt me op tot ook ik een balletje word. De wind rolt me naar het
helmgras. En daar, geborgen te midden van het fluitende helmgras, baar ik het besef dat
ik sterker ben dan de wereld mij wil doen vermoeden. De lokroep van het helmgras geeft
me mee dat ik de roepende ouders, spelende kinderen en blaffende honden kan
weerstaan, dat ik, te midden van de chaos, de stilte kan verstaan. Dankbaar omhels ik
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een helmgrasspriet. Ik vouw mezelf uit tot dat jochie van vier op de badhanddoek. De
spriet berg ik op in een laatje diep in mijn hersens. Mama tikt me op mijn schouder. We
kunnen naar huis.

https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/
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Wat doe je als je niet kan stoppen?

Geschreven door Marten en gepubliceerd op 12 juli 2022

Onderprikkeling

Ik had een paar dagen geleden een gesprek met mijn broertje. We aten samen en ik
vertelde over een lezing over onderprikkeling die ik recentelijk weer gegeven had. We
haalden herinneringen op over hoe mijn persoonlijke onderprikkeling er waarschijnlijk
voor heeft gezorgd (en er nog steeds voor zorgt) dat ik veel verwondingen opliep als
kind, omdat ik fysieke pijn minder goed registreerde.

Ik vertelde bovendien dat ik tijdens de lezing het fenomeen ‘je niet vol of verzadigd
voelen’ had gebruikt als voorbeeld van een manier waarop een persoon

ondergestimuleerd kan zijn.

Nooit vol

Mijn broertje merkte op, dat dit voorbeeld ook uit eigen ervaring geput moest zijn. Ik
herkende zijn opmerking niet direct als iets dat op mij van toepassing kon zijn, ik weet
dat ik een grote eetlust heb, maar dat is geen vorm van onderprikkeling dacht ik. Al
pratende, kwamen we samen tot de conclusie dat mijn relatie tot mijn hongergevoel best
een vorm van onderprikkeling kan zijn.

https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/ 11
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Rommelende maag

Het is wel eens voorgekomen dat ik moest braken, omdat ik me ongemerkt zo vol
gegeten had dat ik mijn eten niet meer binnen kon houden (een van die keren was een
behoorlijk génante vertoning tijdens een kerstdiner in 2019). Ik ben sindsdien gaan
proberen om actiever naar mijn eigen maag te luisteren, ik bedoel dat in auditieve zin.
Mijn maag rommelt anders als ik honger heb in vergelijking met een moment dat ik vol
zit, het gerommel in de tweede situatie is een andersoortig protestgeluid. Dat is een
manier waarop ik nu probeer te stoppen met eten, luisteren naar het geluid dat mijn
maag maakt. Verder eet ik een beperkte hoeveelheid eten, als dat eten op is, moet ik
stoppen.

Als laatste truc heb ik ooit uitgerekend wat iemand van mijn postuur en activiteitsniveau
aan calorieén nodig heeft. Dat aantal probeer ik me dagelijks aan te houden, om te
voorkomen dat ik te veel eet. Met name die derde truc in combinatie met zelfdiscipline
werkt om mijn eigen ‘eetlust’ in te perken.

Getraind stoppen

Al met al was dit een interessant gesprek met mijn broertje. Ik denk dat ik wel eerder
vermoed heb dat hij gelijk had, en dat mijn relatie met eten deel gebaseerd is op
onderprikkeling. Ik heb voor dit gesprek de bovengenoemde trucjes reeds bedacht voor
mezelf. Ik heb in ieder geval op die manier mezelf willen trainen, omdat ik van nature
moeite heb om te stoppen met eten.

Wat doe je als je niet kunt stoppen? Dan verzin je mechanismes die je helpen om wel te
stoppen. Ik heb sinds dat voorval tijdens het Kerstdiner geen drastische problemen meer
gehad als gevolg van mijn onderprikkelde relatie met eten. Getraind stoppen is een
degelijk alternatief als van nature stoppen moeilijk is.
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Veenbrand

Geschreven door Arda en gepubliceerd op 21 december 2021

Zwemmen

De hele zomer heb ik gezwommen. In meren, in zeeén, in snelstromende rivieren en in
fjorden. Maar het vaakst zwom ik in het pikzwarte, ijskoude veenwater van het gebied
waar ik woon. De vaarten, ooit gegraven om schuiten vol turf af te voeren. De riviertjes,
die zorgen voor de afwatering van het hoger gelegen Drents Plateau naar het Lege
Midden van Friesland. Hun namen vormen gedichten in mijn hoofd terwijl ik me
concentreer op mijn armen en mijn benen, die me met rustige, krachtige slagen door het
water laten glijden.

Geluk

Ik zou niet willen beweren dat mijn drukke hoofd toen ‘leeg’ was. Eerder barstensvol,
gelukzalig gevuld met indrukken waar mijn hart van zingt. De vissen, die onder water
langs mijn lichaam strijken. De waterplanten, waar ik thuis de namen van opzoek — van
krabbescheer tot pijlkruid tot egelskop. De libellen en de waterjuffers. Een sierlijke fuut,
vlakbij, op gelijke hoogte met mijn hoofd net boven de waterspiegel. Boven mij de
zwaluwen in hun dansende vlucht. Ooievaars, klapwiekend op weg naar het volgende
beekdal. En eenmaal een ree, oren omhoog, een meter of dertig verderop zwemmend
naar de overkant.
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Troost

Deze indrukken of ‘prikkels’ ont-prikkelen mij, zelfs als ik eraan terugdenk op een grauwe
winternamiddag. De troost die de natuur mij geeft, maar ook het gezonde van spanning
in mijn spieren, het verfrissende van water dat glad langs mijn huid stroomt. Gebruinde
huid, met hoogstens een paar muggenbulten. Het contrast met het heden kan nauwelijks
groter zijn. Want ik sta in brand. Fysiek, mentaal. Blussen is niet mogelijk, want water is
mijn vijand geworden. Zwart stroomt het door de vaart, stakerig dood riet aan
weerszijden, vissen weggekropen in de modder, de schemering nooit ver weg. Het leidt
tot sombere gedachten, tot wegkruipen bij de kachel, een warm bad, een hete douche,
een wollen vest.

Jeuk

Maar mijn huid verdraagt geen wol of synthetische vezels meer. Te veel warmte is
slecht. Douchen mag alleen lauw, kort, zeeploos. In plaats van lekker wrijven met een
schuurpapierhanddoek moet ik mijn oppervlak voorzichtig droogdeppen. En daarna mag
ik aan de slag met vier verschillende cremes, zalven en lotions. Er zijn schema'’s die ik
moet aanhouden, maar ik raak in de war. Want ik heb zo'n jeuk. Ik heb jeuk, de hele tijd
maar vooral 's avonds, ‘s nachts, ‘s ochtends en op een verloren winternamiddag. En ik
mag niet krabben, natuurlijk. Maar ik krab toch. Natuurlijk. Ik krab in mijn slaap en ik krab
als ik net wakker ben, nog maar half terug in de wereld, nog niet alert. Ik krab per ongeluk
als ik me ergens op moet concentreren en ik krab per ongeluk als ik me ontspan. En
soms ben ik zo overprikkeld en domweg kwaad dat ik denk: erger kan het niet worden.
Dan zou ik willen dat ik vlijmscherpe, lange nagels had en mezelf tot op het bot open kon
krabben.

Prikkeldraad

Uiteraard kan het wél erger. De vuurrode striemen, ontstekingen, bultjes, verdikkingen en
‘plekken’ zien er niet eens zo verschrikkelijk uit. Flink krabben lijkt een paar tellen
verlichting te geven. Een soort gevoelloosheid. Maar dan wordt het schrik- en
prikkeldraadgevoel aangescherpt tot pijnlijke steken en slaan de viammen me uit. Ik weet
niet waar ik het zoeken moet. Ik verlies mezelf. Hoe kan ik dit relativeren? Als ik tegen
mezelf zeg dat er een pandemie gaande is en dat er mensen sterven, heeft dat niet veel
effect. Andere mensen die dezelfde klachten hebben maar dan veel erger? Nee, dat werkt
ook niet. Morgen is alles beter? Nou, dat valt nog te bezien. Voor hetzelfde geld is dit nog
maar het begin. Oh, ik voel me heel zielig. En boos. En wanhopig. Want als het op de ene
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plek onder controle is, duikt het op een andere plek weer op. Als een veenbrand jakkert
het onderhuids door mijn lichaam.

Gevoelig

Het verloop is onvoorspelbaar, zegt de dermatoloog. Maar er is wel een bepaalde logica.
Dat de huidbarriere doorbroken is en dat daardoor bacterién makkelijker binnendringen,
is logisch. Een vervreemdende rit naar de dokterswacht in een donker, schijnbaar
verlaten ziekenhuis het gevolg. Dan antibiotica en het advies ‘op te passen’. Want ik heb
een dunne huid. Maar hée moet ik dan oppassen? Mijn autistische zelf krimpt ineen. 1k
wil een pantser waar de buitenwereld op afketst. Maar ik ben te gevoelig afgesteld.
Onmogelijk om mijzelf te verweren als het niet duidelijk is of de aanval van binnenuit of
van buitenaf komt. Of het synthetische stoffen betreft, kattenharen, stofmijt, scherpe
vuurwerkknallen, de walm van een oliebollenkraam of de eisen van de moderne
maatschappij: mijn afweer slaat op hol. En ik vlucht, als het lukt.

Barstensvol

De grauwe winter en mijn onderhuidse veenbrand deren me even niet. Want ik zwem met
de stroom mee; de eindeloze luchten van het beekdal in de zwarte spiegel, een beeld dat
breekt wanneer mijn handen, gebruind en ongehavend, het wateroppervlak doen
rimpelen. Ik zwem naar de plek met de overhangende struiken, waar de honden op mij
wachten, waar mijn geliefde in het gras ligt te slapen. Even is mijn hoofd barstensvol
gelukzaligheid.
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Burnout door overprikkeling

Geschreven door Morgana en gepubliceerd op 26 oktober 2021

Verschijnselen

Autisme openbaarde zich al als kind; ik bleef lang zonder de diagnose ASS en ADHD. Al
in mijn jeugd openbaarde zich dat als in mijzelf gekeerd zijn en mij terugtrekken uit een
prikkelende omgeving. Pas toen ik de diagnose kreeg, werd het duidelijk dat dit niets te
maken had met borderline; een diagnose die ook ik opgespeld kreeg vanwege
stemmingswisselingen en geagiteerd raken op het moment dat alles mij teveel werd.

School

Na mijn intelligentietest, waar een 1Q van 143 uitkwam werd ik naar de MAVO gestuurd,
omdat ik te speels was. Steeds raakte ik enorm verward, wat ik nu herken als
‘overprikkeling’. Ik bezocht verschillende psychologen en psychotherapeuten en niemand
merkte op dat ik mogelijk autisme had. Dit is niet alleen mijn verhaal, maar dat van vele
mannen en vrouwen met autisme. Verkeerde diagnoses als borderline, manische
depressie, PTSS (wat ik overigens ook opliep) volgden. Ook cognitieve gedragstherapie
mocht niet baten, Bij mij mocht het niet baten: ik had meer last van overprikkeling.
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Werkzaam leven

Ik begon te werken met mijn 17e jaar en 7 maanden. Tot dan toe had ik ook nooit
verkering gehad. Ook het werk in de psychiatrie leidde tot verdere vervreemding, agitatie,
vermoeidheid en vervreemding. Ik heb verschillende banen gehad: psychiatrisch
verpleegkundige, boekwinkelmedewerker, schoonmaker, postkamermedewerker,
expeditiemedewerker, medewerker automatisering, eerste- en tweedelijns
helpdeskmedewerker, productcodrdinator, testcodrdinator, servicemedewerker
hardware. Het leidde uiteindelijk tot een ernstige burnout, scheiding, verlies van werk en
totale radeloosheid.

Mijn persoonlijke leven

Buiten mijn autisme, ADHD en PTSS lukte het mij niet om mij te verbinden, te flirten of
verkering te krijgen. Een ander punt bij mij was ook dat ik met een intersekseconditie
geboren ben, ik was zowel vrouw als man en dat mannelijke deel zorgde voor veel
problemen. Het voelde mij als een ‘Fremdkorper”, een Duits woord dat “iets wat niet bij je
hoort” betekent. Ik voelde mij “unheimlich” in mijn eigen lichaam. Ik was vaak zeer
emotioneel en kon niet stoppen met huilen als ik verliefd werd. Ook dat leidde tot
overprikkeling en depressies, waar geen oplossing voor was door middel van therapieén.

Diagnose

Eerst kreeg ik de diagnose genderdysforie in 2017, waarna ik mijn fysieke transitie begon
van intersekse naar vrouw. Mijn wereld was ingestort en drie jaar later, tijdens deze lange
tijd van wachtlijsten en een totale crisis belde ik regelmatig 113. Gelukkig is mijn huisarts
in de bres gesprongen en eindelijk ontmoette ik een therapeut die het vermoeden van
autisme bevestigde. Ik kreeg mijn diagnose, verkocht mijn huis en ben begeleid gaan
wonen bij de JADOS.

De kracht van autisme

Overprikkeling is vooral voor iemand met autisme vreselijk. De omgeving, familie,
vrienden en collegae konden er niet mee omgaan. Ik voelde persoonlijk de behoefte om,
zowel door mensen met genderproblematiek als mensen met autisme, te helpen. Ik heb
mijn aandacht nu verlegd naar autisme, seksualiteit en LHBT activiteiten. Ik heb er enorm
veel over gelezen en zag dat mensen zonder autisme vaak de plank misslaan. Dit maakt
het voor mensen met autisme zeer moeilijk. Gelukkig kwam ik in een groep voor vrouwen
met autisme en/of ADHD terecht. Goede vriendinnen waren er op tijd bij met
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ondersteuning, luisteren, troosten en dergelijke, bijna allemaal vriendinnen met autisme
en/of ADHD. Zelf ben ik ook actief geworden in ondersteuning en in de tijd zonder
therapie heb ik veel aandacht besteed aan zelfanalyse: waar komt mijn overprikkeling
vandaan, waarom worden positieve gevoelens als verliefdheid omgezet in
overprikkeling? Ik heb veel inzicht opgedaan en therapeuten luisteren met open mond als
ik hen vertel hierover, maar ook mijn inzicht in relaties, eerlijkheid, wat ikzelf verlang, veel
praten over wat mij beweegt en uiteindelijk gelukkig geworden met mijzelf, mede door
Nichiren Boeddhisme, wat mij liet nadenken over mijn eigen geluk. Ik moet zeggen dat ik
door mijn eigen analyse een stuk gelukkiger ben geworden. lk kan hierdoor vriendinnen
helpen met inzicht krijgen in hun eigen processen, wat soms leidt to tranen en
dankbaarheid. Ik ben diep gegaan en ik ben hierdoor niet in een slachtofferrol gebleven.
Soms is dat nodig, want ik heb hier nog niet half verteld wat ik heb meegemaakt. Ik ben
sterk geworden. Ik ben verser begonnen aan een opleiding tot Sekscounselor en
Relatiecoach.
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Ik kan wel wel kijken maar wat zie ik deel 3

Geschreven door Douwe en gepubliceerd op 5 oktober 2021

Overzicht in scherven

In het verlengde daarvan is er nog iets anders aan de hand. Ik stipte het daarnet al aan: ik
neem waar in scherven en ik kan het geheel maar moeilijk overzien. Mijn toch al
overbelaste hersens krijgen er daarmee nog een taak bij. Die overdaad aan scherven
moeten ze op de eerste plaats zodanig aan elkaar vastlijmen dat er een vorm ontstaat
die een betekenis in zich bergt, zichtbaar is. Doorgaans is dat al lastig genoeg. Vaak
blijven er een boel onverwerkte restscherven over en dat kan twee betekenissen hebben.
Ten eerste kan het zo zijn dat bij het overzien van het grotere geheel een deel van de
precisie verloren gaat. Daar ondervind ik niet zoveel hinder van. Een stuk storender wordt
het als het geziene geheel onjuist blijkt te zijn. In dat geval moet mijn brein de lijm
losweken en kan het van voren af aan beginnen. Ik zal hoe dan ook aan de slag moeten
met die onverwerkte restscherven al is het maar om uit te sluiten dat het geziene geheel
onjuist is.

Het geziene geheel dat onjuist is. Is dat wat er misgaat in de velden tussen Lutkewierum
en Rien? Ik kijk naar de schoenen die naar links hellen, ik kijk naar de bocht, ik kijk naar
het reliéf in het fietspad, naar een wolk die in de verte voorbijtrekt, mijn eigen gedachten.
Per ongeluk maakt mijn brein het verkeerde zichtbaar, geeft het betekenis aan andere
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waarnemingen dan die, die voor het op veilige wijze bereiken van mijn eindbestemming
noodzakelijk zijn. Zodoende is de bocht betekenisloos en fiets ik de sloot in. Zien is het
toekennen van betekenis aan het bekekene, het bekekene begrijpen.

Onrustig geestesoog

En is dat ook wat er misgaat met de boodschappentas met het oud papier die nog
steeds links naast de voordeur staat, nu al meer dan een week? Mijn oog draagt veel
informatie aan, meer dan mijn geestesoog kan verwerken — een schroefje in het slot dat
niet goed vastzit, een lamp die de portiek belicht, het rode knopje om de lift te roepen.

Het oog wordt niet verzadigd met zien, zo luidt Prediker 1, vers 8 in de Statenvertaling uit
1637; ik haalde het in het eerste deel van dit drieluik al aan in het kader van het ongeluk
tussen Lutkewierum en Rien. In de Nieuwe Bijbelvertaling, uit 2004, staat het iets anders:
De ogen van de mens kijken, en vinden geen rust. Dit is niet de plaats om na te gaan
welke vertaling de Hebreeuwse brontekst het dichtste nadert, maar feit is dat de nieuwe
vertaling beter aansluit bij wat er in mijn hoofd gebeurt. Mijn oog kijkt, en vindt geen rust.
Mijn geestesoog evenmin. En een onrustig geestesoog kan niet goed zien.

Fragmentarisch waarnemen

Stukje bij beetje begint die grote grijze vlek, het antwoord op de vraag waarom ik het oud
papier niet weg kan brengen, kleur te krijgen. Die hele stoet aan bijzaken die mijn
geestesoog passeert — het reliéf in het fietspad, een schroefje dat niet helemaal vastzit,
mijn eigen gedachten — maakt het lastig mij op de hoofdzaak te blijven concentreren.
Mijn geestesoog die druk bezig is om al die scherven tot een logisch geheel te lijmen,
wordt gestoord door nieuwe waarnemingen en per abuis laat hij zijn werk uit handen
vallen. En dan is er nog de context. Een verandering van de context leidt hoe dan ook tot
een andere betekenis of het verlies daarvan. Om maar een voorbeeld te noemen: een
boodschappentas met oud papier rechts naast de voordeur draagt de opdracht in zich
hem weg te brengen; een boodschappentas met oud papier links naast de voordeur is
betekenisloos. Het is dat fragmentarische waarnemen van buiten- en binnenwereld die
maakt dat mijn geestesoog fouten maakt, rusteloos is, mijn zien vertroebeld is. Het
begint onderhand een wonder te worden dat ik het oud papier vaak zo spoedig
wegbreng.
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Is het dan nu eindelijk tijd om het oud papier weg te brengen? Misschien. Ik heb mijn
hoofd in ieder geval leeg genoeg geschreven.
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Ik kan wel kijken maar wat zie ik deel 2

Geschreven door Douwe en gepubliceerd op 14 september 2021

De boodschappentas

Terug naar de boodschappentas met het oud papier. Daar lijkt iets anders aan de hand te
zijn. Mijn waarnemen en handelen spelen zich af op atomair niveau. Slechts op een plek
in huis betekent een boodschappentas met oud papier de opdracht om hem weg te
brengen. Op iedere andere plek valt hij niet op, of is, anders gezegd, de opdracht die hij in
zich bergt ogenschijnlijk vermomd. Hij staat in een andere context. En juist die
voortdurende verandering van de context maakt het lastig mijn waarnemingen te
interpreteren.

Kijken of zien?

In hoeverre het ongeluk tussen Lutkewierum en Rien ermee te maken heeft, weet ik niet,
maar van fietsen heb ik nooit — werkelijk — gehouden. Om mijn hoofd leeg te maken — of
op zijn minst mijn gedachten te ordenen —, maak ik zeker drie keer per dag een
wandeling. Het zou een kleine moeite zijn er tijdens mijn driemaal daagse wandeling
even langs te lopen. En toch lukt het niet. Het enige doel van het maken van een
wandeling is namelijk het ontspannen van mijn hoofd. En juist het uitvoeren van een taak
- het wegbrengen van het oud papier zou ik op zijn minst als zodanig willen omschrijven
- levert nieuwe spanning op. De mogelijkheden voor het wegbrengen van het oud papier
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beperken zich dus tot die momenten waarop mijn hoofd niet al te vol zit. Het verschil
tussen de context “ik moet wandelen om mijn hoofd te ontspannen” en de context “ik
moet het oud papier wegbrengen” is voor mij wezensgroot. Als ik mij in de context “ik
moet wandelen om mijn hoofd te ontspannen” bevindt, kan ik de boodschappentas met
het oud papier dan ook niet zien.

En het zien: daar loopt het keer op keer op vast. Ik heb scherpe ogen; ik kan wel kijken,
maar wat zie ik?

Van kijken naar zien en doen

Het kijken — naar een boodschappentas met oud papier die links naast de voordeur
staat; de blauwgeverfde stalen trapleuning in het trappenhuis, het trapveldje bij de ingang
van het park, de weerspiegeling van de door de wind beroerde eikenblaadjes in een verse
regenplas; een voorbij scheurende snorfietser; de straten, de auto’s, de huizen, de
mensen; het vervallen café naast het pompstation bij de kruising; een verkeerslicht dat
van rood naar groen verspringt; het industrieterrein met al die bouwmarkten en
manoeuvrerende vrachtwagens; het nu eens rustig stromende dan weer woelige water
van het Damsterdiep; de tennisbaan; de autogarage met het naastgelegen huis van de
eigenaar; de katholieke kerk, de cafétaria, de supermarkt; mijn voordeur die in het slot zit
- ja het kijken dat lukt mij wel, maar het aan elkaar vastlijmen van al die scherven tot een
logisch geheel, het geven van een passend gevolg daaraan, het zien kortom, dat kost mij,
door die ogenschijnlijke verscheidenheid aan waarnemingen, doorgaans te veel kracht.
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Ik kan wel kijken maar wat zie ik deel 1

Geschreven door Douwe en gepubliceerd op 24 augustus 2021

Oud papier

Links naast mijn voordeur is een boodschappentas met oud papier geposteerd. Het is de
bedoeling dat ik hem wegbreng. Een week later staat de tas onaangeroerd op dezelfde
plek. In de tussenliggende tijd kijk ik er geregeld naar, maar de noodzakelijke schakel
tussen het kijken en het ernaar handelen - het zien —, slaat niet om. Het wegbrengen van
het oud papier is in mijn hoofd gekoppeld aan een tas die rechts naast de voordeur staat.
In die ruimte tussen kijken en zien, speelt mijn autisme een cruciale rol.

Op de fiets

Die ruimte tussen kijken en zien, voel ik al in de velden tussen Lutkewierum en Rien, twee
dorpen niet ver van het Friese Sneek. Het is zomer. Ik ben een jaar of zeven. In het kader
van een gemeentezondag die voor ons in Lutkewierum begon en in Rien zal eindigen,
fietsen mama, Klaas en ik tussen andere gemeenteleden vanuit Lutkewierum naar Rien.
Klaas zit bij mama achterop, dus ik fiets zelf. Voor mijn al hardwerkende brein is het
geen gemakkelijke route. Er zijn obstakels. Talloze weilanden, sloten, bruggetjes en
bochten doorkruisen het pad naar Rien of geven het, anders gezegd, mede vorm. Al die
vervormende obstakels vereisen een staat van constante alertheid. Steeds weer zie ik
hoe op- en neergaande schoenen naar links en naar rechts hellen, verder van mij
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verwijderd raken en dichterbij komen - ik zie het; door mee te bewegen met de schoenen
voor mij, geef ik gevolg aan de informatie die mijn oog aandraagt.

Mijn oog wordt weliswaar niet verzadigd met zien; mijn brein wordt dat wel. Niet alleen
de op- en neergaande schoenen krijgt het te verstouwen, ook mijn gedachten openbaren
zich geregeld als een opdringerige film: ik moet ernaar kijken. Vanochtend kreeg ik mijn
veters niet goed vast, gelukkig heeft mama mij geholpen. Ik zat niet lekker op de
eettafelstoel, ik leunde iets te veel op mijn rechterbil en nu prikt het zadel daar. Een
klodder paté van het ontbijt kust mijn wang.

Wegebbende krachten

Te laat heb ik in de gaten dat mijn krachten wegebben. Direct na het bruggetje maakt het
pad een scherpe bocht naar links en omdat er zoveel meer te zien is — het reliéf in het
fietspad, een wolk die in de verte voorbijtrekt, mijn eigen gedachten - zie ik de bocht over
het hoofd en fiets ik de sloot in. Na een worsteling met mijn fiets duw ik mijn hoofd
boven water. Ik sta op mijn tenen.

Mijn moeder ziet het gebeuren. Ze stapt af en parkeert de fiets met Klaas achterop tegen
de brugreling. Andere gemeenteleden roepen in koor: ‘Laat de fiets maar staan mevrouw.
Laat de fiets maar staan. Wij vangen uw jongste zoon wel op.’ Ze komt op mij af en
houdt halt tussen het riet op de wal. Even kijken wij elkaar aan. Dan stapt ze de sloot in.

Ze pakt mij achter mijn rug onder mijn oksels beet en trekt mij de sloot uit. Anne, een van
de getuigen, reikt haar armen uit, neemt mij over. Pas op veilige afstand van het water
durft ze mij neer te zetten. Anne loopt terug naar de oever en neemt mijn fiets aan die
mama uit het water heeft opgedregd. Als ze ook die in veiligheid heeft gebracht, helpt ze
mijn moeder de sloot uit. De stevigheid van de grond onder mijn voeten doet mij goed. Ik
ben niet over het hoofd gezien; ik ben in veiligheid gebracht.

Terug op het fietspad maken we een begin met het inventariseren van de schade. Die is
louter materieel en geestelijk. Lichamelijk letsel is ons — gelukkig — bespaard gebleven.

Opgefrist

Als we ons thuis hebben opgefrist en omgekleed, zet mama mij achterin de auto en
rijden we naar Rien. Er is nog plek voor ons in de kerk. Door daar te gaan zitten geven we
een signaal af: ik mag dan wel een bocht in het fietspad over het hoofd hebben gezien,
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maar wij zijn ongedeerd; aan ons is niets te zien. Al zullen de gebeurtenissen hun sporen
in ons geheugen achterlaten.

De volgende keer

In het tweede toon ik aan dat in de ruimte tussen kijken en zien niet alleen de
binnenkomende visuele prikkels een rol spelen, maar dat ook de context een grote
invioed heeft in het niet wegbrengen van de boodschappentas.
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Zintuigen herontdekken

Geschreven door Douwe en gepubliceerd op 29 juni 2021

Autisten zijn vaak erg gevoelig voor prikkels. In deze drukke wereld kun je je daar vast
iets bij voorstellen. Toch had ik voor mijn diagnose niet door hoe dat bij mij zat.

Feestjes met vrienden vond ik bijvoorbeeld gezellig, maar vaak vermoeiend als iedereen
door elkaar heen praat. Tijdens colleges kreeg ik soms hoofdpijn van de verlichting. Een
bewolkte dag is vaak alsnog erg fel. Omdat anderen hier geen of minder last van leken te
hebben, negeerde ik de signalen die mijn lichaam mij stuurde.

Zintuigen en vermogen

Soms willen mijn zintuigen niet meer informatie van buiten ontvangen. Ik heb het zelf
niet altijd door tot ik ineens in slaap val op de bank. Dan is mijn lichaam er echt klaar
mee en forceert het rust. Het is alsof je snel overbelast kan raken van je eigen zintuigen
en het ergste hieraan vind ik de vermoeidheid. Een soort vermoeidheid die niet weg te
slapen valt. Ik vind het verschrikkelijk, want het tast ook mijn vermogens aan. Het
vermogen om te communiceren en om handelingen te verrichten. Ik denk slomer en
reageer trager. In andere gevallen wordt het lastiger om te typen of laat ik meer dingen
uit mijn handen vallen. Ik raak sneller gepikeerd en ik kan minder goed rustig blijven.
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Naast overgevoeligheid, ken ik ook ondergevoeligheid. Mijn pijngrens is bijvoorbeeld in
sommige gevallen erg hoog, waardoor ik mijn huisartsbezoeken goed moet
voorbereiden. Pijnschalen verwarren me: een cijfer geven aan zoiets subjectiefs is voor
mij onmogelijk. Soms duurt het weken of jaren voordat ik echt merk dat er iets niet klopt.
Soms duurt het ook een aantal bezoeken voor ik de huisarts goed heb kunnen uitleggen
wat er nu speelt.

Kennis is macht

De diagnose heeft mij hierbij geholpen. Ik merk sneller wanneer ik pauze nodig heb. En ik
weet nu beter welke prikkels voor mij zwaar zijn. Nu ik weet dat ik mij echt niet aanstel,
kan ik er ook veel beter mee omgaan. Ik negeer niet langer de tekenen van over- en
onderprikkeling zodra ik deze herken. En ik creéer momenten waarin ik kan bijkomen op
mijn eigen manier. Daarnaast heb ik geleerd dat er zelfs meer zintuigen zijn dan de
bekende vijf, namelijk proprioceptie (lichaamsbewustzijn) en het vestibulair systeem
(evenwichtsorgaan). Kennis is macht zullen we maar zeggen.

Je zintuigen zijn belangrijk om de wereld te kunnen ervaren. Alle informatie komt binnen
via deze wegen. Geen wonder dat ik er soms langer over doe om het allemaal op een
rijtje te zetten te verwerken. Neem het lezen van een boek. Ik zie niet alleen de woorden
op de pagina’s, maar ook de details van het lettertype — leest het fijn of kon er beter een
ander lettertype zijn? De tast van het papier, voelt het fijn of voelt het vies? De geur van
het boek — is het net geprint? Aan welke andere boeken doet deze geur mij denken? En
zelfs de zwaarte van het boek, want hoe lang kan ik het vasthouden zonder van houding
te willen veranderen? Tja, geen wonder dat ik dan even bezig ben om met het lezen van
een boek te beginnen.

Geven en nemen

Ik word er nu beter in om het te accepteren en dit leidt tot betere verwerking van prikkels.
Mijn zintuigen zijn nog steeds even gevoelig, maar ik zorg zelf voor de filters en
rustmomenten. Een rustmoment voor mij betekent niet altijd het wegnemen van prikkels:
soms is het ook fantastisch om prikkels op te zoeken. Mijn zintuigen willen niet altijd
minder. Af en toe willen ze meer en dat geef ik hen: muziek lekker hard via de
koptelefoon, een druk videospel spelen, pittige hotwings eten, enzovoorts.
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Ik werk er nu aan om een balans te creéren. Ik werk samen met mijn zintuigen en niet
meer tegen. Ik bescherm deze waar nodig en geef hen ook soms iets extra’s. Nu geeft de
dag mij soms energie en soms neemt hij wat energie. En wat is het heerlijk om na een
drukke dag te kunnen nagenieten!
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Pizza

Geschreven door Berber en gepubliceerd op 18 mei 2021
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Of ik een pizza Hawaii uit de aanbieding mee wilde nemen, vroeg je toen ik naar de
supermarkt ging. ‘Tuurlijk,” antwoordde ik. Had ik vooraf kunnen weten dat het zweet me
bij het vriesvak uit zou breken, omdat de juiste pizza er niet is?

Dat is dus wel hoe het er nu voor staat: genoeg goedkope pizza's, allemaal 1+1 gratis,
maar geen Hawaii. Er zijn natuurlijk wel Hawaii-pizza’s, maar die zijn van een ander merk.
Daar had je alleen niet om gevraagd, dus weet ik nu niet welke ik mee moet nemen. En
aangezien ik alles wat ik doe ook echt goed wil doen, loopt mijn brein helemaal vast.

Keuzes

Wat zou belangrijker voor je zijn, vraag ik me nog net niet hardop af: dat de pizza van het
merk uit de aanbieding is of dat het een Hawaii-variant is? Waarschijnlijk maakt het je
helemaal niets uit, maar daar kan ik niks mee. Jij wilt pizza, dus jij moet kiezen, niet ik.

Bovendien kan ik helemaal geen pizza voor jou kiezen. Ten eerste ben ik ontzettend
slecht in het nemen van beslissingen, daarnaast weet ik ook echt niet welke het lekkerste
is. Ik lust geen kaas en heb dus nog nooit een supermarktpizza geproefd — en dat wil ik
graag zou houden.
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Van het merk dat in de aanbieding is, liggen wel tonijn- en salamipizza'’s, four cheeses en
quattro stagioni’s. Vind je die lekker? Of gaat het je toch om de ananas en kan ik beter
een Hawaii van een ander merk voor je meenemen? Ik zou je natuurlijk kunnen bellen om
het te vragen, maar dan valt mijn onzekerheid zo op, daar begin ik niet aan.

Klotsende oksels

Andere mensen lopen langs me heen. Zonder zich ergens druk over te maken pakken ze
pizza's van de stapels en leggen ze in hun wagentje. Hoe dan? Hoe kan het hen zo
makkelijk af gaan en waarom sta ik hier met een droge keel en klotsende oksels?

Ik hoor de muziek door de speakers, zie de lampen op de schappen schijnen en word
overweldigd door de enorme keus, gecombineerd met de angst om het toch fout te doen.
Ik wil hier helemaal niet zijn!

Jij zult straks vast zeggen dat ik het mezelf veel te lastig heb gemaakt, dat ik gewoon
een willekeurige pizza had kunnen pakken, dat je alles goed vindt. Maar ik kan niet
willekeurig, ik kan alleen gericht.

Thuiskomen zonder pizza is geen optie, thuiskomen met een verkeerde evenmin.
Daarom kies ik uiteindelijk voor de veiligste mogelijkheid: een tonijnpizza en een quattro
stagioni uit de aanbieding en een Hawaii van het huismerk. Plus een blikje ananas, voor
het geval dat. Nu maar hopen dat je genoeg ruimte in de vriezer hebt.
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Autisme in de keuken

Geschreven door Jim en gepubliceerd op 16 maart 2021

Autisme is overal. In haast elke handeling komt er wel iets van naar voren. Koken is één
voorbeeld. Omdat ik dit met veel plezier doe, wil ik dit graag met jullie delen. Echter, 66k
ik sta ik niet altijd met een brede glimlach in de keuken. Tijdens het koken gebeurt er
namelijk veel, vaak ook nog tegelijk én met een zekere tijdsdruk. Bovendien gaat er altijd
wel iets anders dan gepland, en moet ik acuut schakelen. Dit geeft soms even stress,
maar is 00k weer een uitstekende situatie om jezelf op de proef te stellen en oplossingen
te vinden! Om het koken zo leuk en overzichtelijk mogelijk te houden geef ik graag een
aantal tips.

Passie voor koken en eten

De liefde voor koken en eten is mij met de paplepel ingegoten. Mijn moeder kookte — en
kookt nog steeds — vaak vanuit allerlei werelddelen. Deze gewoonte heb ik toentertijd
meegenomen naar het op-kamers-wonen. Ik kan mijn creativiteit erin kwijt, het is een
vrijetijJdsbesteding, en bovendien houd ik er nog iets lekkers aan over. Ik geniet ervan om
vers gesnipperde ui rustig te fruiten in een laagje olijfolie, en er vervolgens een geweldige
tomatensaus mee te maken. Ik duik in mijn lade met specerijen om te improviseren
hoeveel paprikapoeder, oregano, komijn, en andere smaakmakers er in de saus gaan.
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Tegelijkertijd buig ik me over andere onderdelen van de maaltijd. Maar dan komt de
“autistische” kant van het verhaal; hoe houd ik hier het overzicht in?

Concrete voorbeelden van uitdagingen

Maak bijvoorbeeld spaghetti meatballs met sperziebonen. De “meatballs” zijn in dit geval
aangemaakte gehaktballen, met daarbij tomatensaus. De spaghetti moet gekookt én
doorgeroerd worden, en de gehaktballen moeten worden gerold en gebakken in een
koekenpan. In deze pan moet ook een tomatensaus gemaakt worden; deze mag niet
aanbakken. Al in details verzuipende realiseer je je dat je ook nog groente wilt koken. In
een rampscenario kookt de spaghetti over terwijl je de gehaktballen bakt, en terwijl je de
pan met spaghetti aan het redden bent bakken de gehaktballen aan. Als dan eindelijk de
pasta en de gehaktballen klaar zijn blijk je nog niet aan de groente te zijn toegekomen.
En... Je wilt nog tomatensaus maken, maar waar ligt nu toch de schaar om het pak puree
me open te knippen? Allemaal acute veranderingen; paniek! Of... niet.

Voorbeelden van oplossingen

Alles is overzicht; overzicht is alles. Voordat je aan de slag gaat is het belangrijk om
overzicht te scheppen. Lees het recept ten minste twee keer door, en schrijf het
eventueel in eigen woorden puntsgewijs en chronologisch op. Maak het aanrecht vrij om
te koken, en maak het schoon. Verzamel alle ingrediénten en het kookgerei. Sta dan stil
bij de planning; hoe lang duurt elke stap, en in welke handelingen zit de meeste rek?
Gehaktballen in saus kun je best iets langer dan gepland op een laag pitje zetten; met
sperziebonen en spaghetti gaat dit lastiger omdat je deze dan “overkookt”. De laatste
twee zijn daardoor het meest beperkend, dus deze stappen kun je het beste pas doen als
het maken van de gehaktballen in tomatensaus onder controle is. Zo verklein je de kans
dat je veel tegelijkertijd moet doen. Schat in wanneer je verwacht een volgende taak uit te
moeten voeren, en zet mits nodig voor bepaalde stappen een kookwekker om je hoofd
op iets anders te kunnen richten. Begin dan pas met het daadwerkelijke koken.

Mocht je het overzicht in de keuken al redelijk onder de knie hebben, dan is het natuurlijk
erg leuk om te improviseren met kruiden en smaakmakers die je lekker vindt. De
gehaktballen kun je redelijk “basic” aanmaken met wat ei en een vochtige boterham (of
paneermeel), maar je kunt er ook nog geraspte kaas door heen doen, wat paprikapoeder,
peper, of verse tuinkruiden zoals oregano en peterselie. Een combinatie van de laatste
twee is dan weer wat te veel van het goede, dat is ook goed om te weten. Aangezien ik
hier nog lang over door zou kunnen gaan, laat ik het vanaf hier aan jou over.
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Voor meer concrete details en instructies plaats ik eens in de vier weken op de

donderdag een “Aut Cuisine” op “Autismevriendelijk Nederland”; een overzichtelijk recept

in stappen met plaatjes. Leg de lat niet meteen hoog. Ten slotte is het belangrijk om tot

tien te tellen op het moment dat je dreigt te “ontploffen” bij overprikkeling.

Puntsgewijs

e Lees het recept ten minste twee keer door

e Vat het recept samen in eigen woorden, eventueel puntsgewijs

e Ruim het aanrecht op, en maak het schoon

e Verzamel alle ingrediénten en het kookgerei

e Bepaal welke stappen van het recept beperkend zijn in termen van tijd, en waar
juist enige rek in zit

e Begin met koken

e Gebruik een wekker om zo min mogelijk tegelijkertijd te hoeven doen

e Voorkom dat je “ontploft”, en tel tot tien bij overprikkeling.

https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/

34


https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/

Waarom ik zo van orde houd

Geschreven door Marjolein en gepubliceerd op 9 februari 2021

De afwas doen

Als ik de afwas ga doen, zet ik eerst alle gespoelde, vuile vaat aan de rechterkant van het
aanrecht. Aan de linkerkant zet ik het afdruiprek. Teiltje vullen met warm water, niet meer
dan een paar druppels afwasmiddel erin, anders gaan de kopjes er naar smaken. Met de
roze borstel was ik eerst de glazen af, bierglazen spoel ik om. Dan de kopjes afwassen, ik
zet alles in het afdruiprek. De borden mogen in het sop met wat extra afwasmiddel. Ze
kunnen lekker even weken, terwijl ik eerst de kopjes en glazen afdroog en opruim. Met de
blauwe borstel was ik de borden af. Ik snap niet dat er mensen zijn die maar één borstel
gebruiken, waarmee ze de ene keer hun vette pannen afwassen en de volgende keer de
glazen. De grote borden mogen achteraan in het afdruiprek, de kleine verder naar voren.
De vorken en messen met hun punten naar rechts in het sop, zodat ze me niet prikken als
ik ze pak met mijn linkerhand...

Zo bezweer ik de onrust

Interessant? Misschien niet voor jou. Belangrijk? Voor mij wel. Als ik op deze manier de
afwas doe, geeft het me meer dan alleen een schone vaat. Het stelt me gerust, er is orde,
niet alleen in m'n keuken maar ook in m'n hoofd. Zo bezweer ik de onrust die de wanorde
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van vuile vaat bij mij oproept. En dan, als alles klaar is: een leeg aanrecht. Dat geeft
zoveel voldoening en tevredenheid. Helaas duurt dat altijd maar kort.

Orde bij alles wat ik doe

Orde, overzicht en structuur vind ik erg belangrijk, niet alleen in mijn huis maar bij alles
wat ik doe. Wanneer ik in een rommelige omgeving ben en daar niet iets van orde
aanbreng, word ik onrustig en kan me een soort van paniek overvallen. Hetzelfde met
een tekst die niet goed loopt, een niet-nagekomen afspraak of een contact met iemand
waarin iets niet klopt.

Als ik een legpuzzel van duizend stukjes maak of een Sudoku, dan ben ik in feite met
hetzelfde bezig: iedere keer een puzzelstukje leggen op de plaats waar het hoort, een
cijfer in het juiste hokje — ook het tellen van één tot en met negen stelt me gerust. Heb ik
het goed gedaan en het klopt, dan geeft dat een geluksgevoel. Voor even heb ik de
wanorde bezworen. Het kleine wereldje van het spel, dat binnen mijn macht ligt, is
overzichtelijk. Met puzzelen of spelletjes spelen en een huishouden waarin alles op z'n
plek ligt, is mijn leven op orde.
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Bij de tandarts

Geschreven door Marjolein en gepubliceerd op 15 december 2020

4
202

Gisteren zat ik bij de tandarts, voor het eerst sinds jaren.

Ik heb een diepgewortelde angst voor de tandarts. Vroeger had ik daar al last van. Na een
aantal onprettige ervaringen ben ik al eens weggelopen uit de wachtkamer, toen ik
hoorde hoe er geboord werd bij de patiént die voor mij was.

Op controle

Maar nu kon ik het niet langer uitstellen: aan kapotte vullingen en scherpe randjes moest
echt iets gebeuren. Bovendien had ik dit jaar een tandartsverzekering genomen, en het
was al november.

Vorige week was ik op controle gekomen. Bij de balie werd me verweten dat ik 10
minuten te laat was, terwijl ik zeker wist dat ik 5 minuten te vroeg was. De receptioniste
hield vol dat zij gelijk had, waarop ik vroeg of ze wel de juiste patiéntgegevens voor zich
had. Dat maakte de sfeer er niet beter op.
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Binnenkomst

Met die ervaring in gedachten, zette ik gisteren bij binnenkomst al mijn stekels op. Een
lichte irritatie, waarbij ik verwachtte dat er wel weer iets zou gebeuren dat niet klopte en
mij een vervelend gevoel zou geven.

Dit keer zaten er twee dames achter de balie, en ik mocht op een stoel gaan zitten. De
dames praatten over een patiént, er waren misverstanden geweest en verwijten. Ik
bedacht dat ze op die manier ook wel over mij zouden gaan praten.

In de spreekkamer

In de spreekkamer vroeg ik als eerste of de radio uit mocht, dat mocht. Ik vertelde dat ik
zo bang was dat ik er misselijk van was. En vroeg of de assistente voorzichtig wilde
bewegen met de afzuiger, omdat ik anders zou gaan kokhalzen. Waar ik eigenlijk angst
voor had, was dat ik in paniek zou raken.

De assistente legde een hand op mijn schouder en zei dat het allemaal wel mee zou
vallen. “Dat helpt niet echt” zei ik.

Er zou in mijn bovenkaak worden geboord. Dan wordt de tandartsstoel extra ver
achterover gezet, anders kan de tandarts er niet bij. Terwijl mijn hoofd steeds verder
omlaag ging, dacht ik hierover na. Dat de tandarts bij zijn voet een knopje had, om de
stoel in stand 1 of 2 te kunnen zetten. Boven me hing een lamp met twee lichtjes en
handvatten, net het gezichtje van een vriendelijke alien.

Geluid en trillingen

Toen begon het boren. Het deed geen pijn, want ik had een verdoving gekregen. Maar het
geluid en de trillingen kwamen onverdoofd hevig binnen. Ik klampte me vast aan mijn
vest, maakte er een bal van waarin ik kon knijpen. Stilzitten en mijn tong stilhouden,
anders boort hij ernaast. Maar ik had een sterke behoefte om te bewegen, dan maar mijn

voeten heen en weer. En af en toe kreunen.

Een tweede soort boor, die niet gierde maar dreunde en alle kiezen, tanden en botten in

mijn hoofd liet rammelen.
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Kan ik nog adem halen?

Het boren was klaar. Er kwam een klem met een lapje, dat om de kies werd gespannen. O
jee, als ik nu nog maar adem zou kunnen halen. Mijn neus was grotendeels verstopt door
het achterover liggen, ademen moest langs het lapje. Maar tot zover geen paniek, het
vullen viel mee.

Het lapje mocht eraf en er werd weer geboord, om de vulling in model te brengen. Dit
keer met water, dat achter op mijn tong bleef liggen. Doorslikken ging niet, dan maar
steeds een diepe teug lucht door mijn neus inademen, en weer uit door het water heen,
wat kleine luchtbelletjes gaf. Borrelen en kreunen, voeten bewegen en in mijn vest
knijpen. Maar ondanks alles geen paniek.

Vooral last van angst
Het was klaar, voorbij. Terwijl ik overeind ging zitten, maakte ik voor mijzelf de balans op.

Ik had vooral last gehad van mijn eigen angst, de behandeling zelf was draaglijk geweest.
Meteen wilde ik de tandarts en de assistente gerust stellen. Ik bedankte ze en voelde de
behoefte om uit te leggen hoe dat nu allemaal zat bij mij. Bij de intake had ik wel op een
formulier geschreven dat ik autisme heb. Maar zouden zij zich dat nog herinneren? En
waarschijnlijk hadden zij ideeén over autisme waarmee we niet verder zouden komen. Ze
deden wat afstandelijk en afwijzend nu de behandeling voorbij was. Ik kon maar beter
niets meer zeggen en weggaan.

Schuldgevoel

Thuis liet ik alles nog eens door mijn gedachten gaan en merkte op dat ik een
schuldgevoel had. Zij hadden hun best gedaan en begrepen waarschijnlijk niet waarom ik
me zo gedroeg.

Wel was ik tevreden over het verduidelijken vooraf en de verzoeken die ik had gedaan.
Die hadden ervoor gezorgd dat alles was gegaan zoals ik het graag wilde.

Maar de vriendelijke assistente die mij gerust wilde stellen, had ik afgesnauwd. Daar
voelde ik me schuldig over.
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Tusken himel en ieder

Geschreven door Arda en gepubliceerd op 14 april 2020

Hoofd

‘Tusken himel en ierde’, staat er op het feloranje bordje. Ik besluit de pijl naar rechts te
volgen. Tussen hemel en aarde, daar ben ik eigenlijk altijd, al was dit tot nu toe niet in het
zuidwesten van Friesland. Letterlijk genomen klopt het misschien niet: mijn voeten, in
wandelschoenen gestoken, lopen over het asfalt en raken dus de aarde. Maar mijn hoofd
bevindt zich doorgaans wel in de iets hogere regionen. Mijn arme, volgestouwde hoofd.
Barstensvol prikkels.

Geluiden

In mijn vorige huis, in Gelderland, waren altijd geluiden te horen. De buren onder mij,
naast mij, tegenover mij. Mensen op straat. Kroeggangers, snackbarvolk. Het geratel van
rolkoffertjes. Het geraas van het verkeersknooppunt, niet al te ver weg. De treinen, de
spoorwegovergang. Alsof heel de wereld zich voortdurend kenbaar wilde maken. Alles
draaide en draaide maar door. Ik wou niet meedraaien — ik wou de andere kant op.
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Huisje

Die andere kant, daar ben ik nu. De grote, weidse provincie met slechts 193 inwoners per
vierkante kilometer, de stilste van het hele land. Een jaar heb ik gezocht naar dit huisje
met knotwilgen in de achtertuin en uitzicht over de weilanden, tot aan de IJsselmeerdijk.
Het blijkt er een komen en gaan: van koolmezen en vinken, van eenden en meerkoeten in
de ringvaart die mijn tuin begrenst, reigers, een aalscholver die zijn veren droogt, hazen
op het land, de silhouetten van reeén in de verte. Gekwetter hoor ik, getsjilp, gesnater.
Koerende duiven en heel zwak het blaffen van een hond op een boerenerf. Maar
mensengeluiden hoor ik nauwelijks.

Koptelefoon

Heel soms komt er een auto voorbij, amper harder dan stapvoets. Er spelen wel eens
kinderen. En in het weekend, aan de overkant van de straat: een elektrische grasmaaier.
Even zoeken tussen de verhuisdozen tot ik mijn koptelefoon met noise cancelling
gevonden heb. Het loont nauwelijks de moeite, want een half uurtje later is de herrie weer
voorbij. Toch heel wat anders dan voorheen. Hele dagen met een koptelefoon op geeft
op den duur een vervreemdend onderwatergevoel. De noise cancelling is een uitkomst,
maar mentaal gezien is het geen pretje om je altijd maar teweer te moeten stellen tegen
de buitenwereld. Mijn hoop is dat in deze stille provincie mijn belastbaarheid een stuk
beter zal worden.

Rust

Waar zal ik uitkomen, als ik ‘Tusken himel en ierde’ volg? Het pad loopt de weilanden in.
Brede sloten met kabbelend water aan weerszijden. Frieda mag los. Terwijl ik de riem
losklik, kijkt ze me aan. Haar staart zwiept. Dan stuift ze er vandoor. Haar oren wapperen
in de wind. Mocht er een tractor of een fietser naderen, dan kan ik die van kilometers ver
zien aankomen. Diep ademhalend draai ik een rondje. Overal het blauw van de hemel, het
groen van het gras, zo fel dat het bijna hallucinant is. Boerderijen liggen her en der
verspreid in het land. Windmolens draaien. Eventjes voel ik bijna tranen opkomen. Rust.
Eindelijk.
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Overprikkeling: weinig tot geen last van!

Geschreven door Coen en gepubliceerd op 4 april 2020

Weinig last van overprikkeling

En daar is hij dan, mijn allereerste blog. Op dit moment ben ik nog 33, maar als jullie dit
lezen ben ik 34. Ik ben gevraagd om een blog te schrijven over overprikkeling. De meeste
mensen met autisme hebben last van overprikkeling, bijvoorbeeld door licht, geluid of
een grote groep mensen en zo kan ik nog wel even doorgaan. De eerlijkheid gebiedt mij
te zeggen dat ik weinig tot geen last heb van overprikkeling. Ik krijg zeker prikkels binnen,
maar kan ze op een redelijk goede manier verwerken.

Medicatie

Ik denk dat dit komt door de medicatie die ik gebruik. Ik gebruik Methylfenidaat met
verlengde afgifte. Vooral de verlengde afgifte zorgt ervoor dat mijn hoofd opgeruimd is
en dat ik mij goed kan concentreren.

Niet te druk

Als ik thuis kom van mijn werk heb ik soms weinig tijd. Even snel eten en dan door naar
de voetbalvereniging voor een vergadering. Naast wedstrijdsecretaris ben ik leider van
een jeugdteam. Ik heb niet elke week een overleg, dat scheelt.
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Op het werk weet ik wat ik moet doen en daardoor heb ik een goed overzicht. Bij het
voetbal regel ik veel dingen. Mijn belangrijkste taken als jeugdleider zijn: bij
thuiswedstrijden regelen van Scheidsrechters en assistent-scheidsrechters. Bij
uitwedstrijden regel ik een assistant-scheidsrechter en wie er moeten rijden. Daarnaast
moeten de spelers en ouders op de hoogte zijn de wedstrijd, hoe laat aanwezig etc. Die
communicatie verzorg ik. Mijn belangrijkste taak als jeugdsecretaris is het samenstellen
van de agenda en het notuleren tijdens vergaderingen. Hierdoor heb ik de controle in
handen en dat is erg prettig.

Van mensen krijg ik regelmatig de vraag of ik het niet te druk heb. “Nee, dat heb ik niet”,
is mijn antwoord dan. Er wordt vaak verwacht dat mensen met autisme niet een druk
leven kunnen hebben. De mensen die mij kennen weten dat ik van stil zitten helemaal
gek wordt en graag dingen te doen heb. Niks doen is echt niks voor mij.

Ongemerkt te druk

Heel soms heb ik last van overprikkeling. Meestal is dat na een drukke periode. Als ik
overprikkeld ben, merk ik dat ik op zondag tot tien uur of later slaap. Dan moet ik echt
even bijkomen van de drukke periode.

Sinds kort ben ik erachter gekomen dat ik het niet merk als ik het te druk heb. Mijn
lichaam of hersenen zullen dit vast wel aangeven, maar ik vang het signaal niet op. lk
probeer nu wat minder afspraken in een week te maken en meer tijd voor mezelf te
nemen. Ik vind dat best lastig, want ik heb graag iets om handen, maar het is wel beter
voor me.

Dit was mijn eerste blog, met als onderwerp overprikkeling. Bedankt voor het lezen en tot
blogs
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Help, mijn kind is normaal (en ik niet)

Geschreven door Annelien en gepubliceerd op 3 april 2020

Autisme-ouders

Ik zie ze weleens voorbij komen op social media, de autisme-moeders en -vaders. Ouders
zonder diagnose (niet bekend tenminste) wiens kind een vorm van autisme heeft. Ze
schrijven vooral hoe zwaaaaaaar zij het hebben. En ik geloof ze.

Autisme trekt ook een wissel op ons gezinsleven. Weinig gaat automatisch, alles vraagt
voorbereiding en flexibiliteit. En bij tegenslagen volgt weleens een pittige melt- of
shutdown. Maar dan heb ik het over mezelf. Ik heb de diagnose autisme spectrum
stoornis. Alleen ik, niet de rest van het gezin.

Laat ik jullie eens vertellen hoe zwaar het is om normale kinderen te hebben, zeg!

Moet het nou zo sociaal?

Stiekem hoopte ik namelijk op kids met... een beetje autisme. Of beter gezegd, ik hoopte
dat ze van rust en regelmaat hielden. Zoals ik. Zoonlief hanteert echter geen rusttijden.
Hij houdt ontzettend van contact maken. Knuffels, kusjes, aankijken, aanraken, praten en
nog meer schattige momenten: voor iedereen om hem heen. Speelafspraakjes vullen de
lege uren. Terwijl ik als autistisch kind vooral alleen was, met een boek of kat. Dekentje
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over ons heen. Rust. Maar hoe ik ook op de rem trap, mijn zoon springt door het leven.
Lieverd, alsjeblieft, mag het wat minder... sociaal?

Sensorische achtbaan

Geregeld raak ik overprikkeld van onze twee spruiten: de actieve kleuter en het babyzusje
dat hard zijn voorbeeld volgt. Hun aanwezige gedrag vraagt het uiterste van wat ik
verdraag. Sommige momenten met hen vind ik ontzettend heftig, echt een sensorische
achtbaan. Krijsbuien. Plakkerige handjes. Smakken. Likken (ja, vinden ze leuk). Mijn
hoofd voelt dan als een snelweg met 1000 files. Auw.

Helaas, ze zijn neurotypisch

Misschien denk je nu: “hun ongeremde gedrag, dat klinkt als een ontwikkelingsstoornis.”
Nou kom maar op, ik wil neurodiversiteit verspreiden. The world needs all kinds of brains!
Toch vrees ik dat ze neurotypisch zijn, want:

e mijn moeder vindt ze uitstekend gelukt. Elke oma vindt dat natuurlijk van haar
kleinkids. Alleen mijn ma heeft een streepje voor. Ze werkte meer dan 40 jaar als
lerares en intern begeleidster op meerdere scholen.Reken maar uit. Oma zag
honderden kinderen opgroeien, dus wij vertrouwen haar kundige blik.

e het consternatiebureau is geen klopjacht begonnen. Grapje, het consultatiebureau
valt mee. Daaraan twijfelde ik na het nieuws dat zij kinderen strenger zouden
screenen op autisme. Zo negatief, die focus op vroege interventies om “hoge
zorgkosten” te voorkomen. Alle betrokken professionals herhalen echter hoe
beide kids ontwikkelen in lijn met hun leeftijd. Opluchting!

e onze kinderen zijn niet gevaccineerd. Weer een grapje. Ik gun ze liever autisme
dan polio! Anti- en pro-vaxxers, dit is geen opening voor een debat. Deze moeder
verklaart zich niet nader.

Overlevingsstrategieén

Ik ploeter dus door, totdat de kinderen zichzelf kunnen reguleren. Mijn zenuwen wachten
vol smart tot de geluiden en smerigheden afnemen. Hoera alvast, dat de kleuter zich kan
wassen! Volgende doel: deze actie in stilte...

In volgende blogs wil ik meer vertellen over mijn overlevings-strategieen, als mama met
autisme.
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Verrijking

Ter afsluiting, mocht je twijfelen aan mijn liefde voor deze twee mensjes? Niet nodig. Zij
maken het leven zoveel mooier. Ik leer vaardigheden, waarvan men zei dat dit niet kon
met autisme: empathie, flexibiliteit en meer. Mijn prioriteiten waren nog nooit zo helder

(hint: dat is ons gezin). En hun aanstekelijke glimlach laat alles als sneeuw voor de zon
verdwijnen.

Die verrijkingen maken alles dragelijk. Zelfs een kwijlerige glimlach.
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Mijn innerlijke jukebox

Geschreven door Douwe en gepubliceerd op 2 april 2020

Muziek

Als fervent djembéspeler heb ik in mijn innerlijke jukebox vele ritmische patronen
opgeslagen. Ik ben echter opgevoed met klassiek muziek. Mozart, Bach, Tsjaikovski en
Beethoven. Het zijn slechts een paar van mijn jeugdhelden. Als ik dat nodig heb,
verwarmt hun muziek mij vanuit de diepste krochten van mijn hersens. Nu ik zo over mijn
innerlijke jukebox nadenk, realiseer ik mij eens te meer hoe wonderlijk het is. Het is
volkomen stil en toch hoor ik muziek. En hoe componeert de componist? Waar worden
die noten geboren? Vanuit het niets, een gemis, verschijnen ze in de verbeelding van de
componist. Die stelt ze op schrift en openbaart ze aan de wereld. En als ik die noten dan
hoor, denk ik geregeld: wat heb ik jullie gemist. ledere dag verrijk ik mijn innerlijke
jukebox. Ik heb dan ook wel een voorraadje nodig.

Dagelijkse prikkels

Het licht in de supermarkt, jankende kleuters, piepende kassa’s, doorrookte stemmen, de
weerspiegeling van de zon in een plas op de stoep, het ribbelige oppervlak van de tegels,
blaffende en opspringende honden, een bekende die mij groet — door mijn autisme
worden dit soort dagelijkse prikkels mij geregeld teveel.
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De Mondscheinsonate van Beethoven

Mijn innerlijke jukebox weet dan wat hem te doen staat: hij zet het eerste deel van de
Mondscheinsonate van Ludwig van Beethoven op. Het centrale motief in dat eerste deel
wordt gevormd door drie stijgende noten. Die drie stijgende noten vormen voor mij een
prettige paradox. Aan de ene kant alarmeren ze mij: “Let op! Er is sprake van een
overdaad aan prikkels. Probeer daar aan te ontsnappen.” Aan de andere kant brengt de
repetitie van die stijgende noten mij hartslag omlaag, draagt het bij aan mijn rust. Het
fijne aan dat eerste deel van de Mondscheinsonate is dat ik het helemaal niet zo goed
ken. Dat biedt mijn innerlijke jukebox de ruimte om eindeloos te variéren op die stijgende
noten en alles wat daaromheen gebeurt. Op die manier worden alle boventallige prikkels
naar hun plaats van bestemming vervoerd. Dan klapt er een luikje open en verdwijnt de
Mondscheinsonate in mijn innerlijke jukebox om uit te rusten, en, indien nodig, opnieuw
in actie te kunnen komen.

https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/ 48



https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/

Mindfulness

Geschreven door Eileen en gepubliceerd op 1 april 2020

De wereld meekrijgen

Autisme mag dan een heel spectrum zijn, ‘prikkels’ raakt elke millimeter van dat
spectrum volgens mij. Voor mensen die overprikkeld zijn, of op zijn van het chaotische
leven, lijkt volgens sommigen mindfullness een mooi idee. Zo uit je hoofd, in je zintuigen.
Alsof die het nog niet deden voordat ik gevlucht was naar het denken, voor eventjes weg
van het voelen en ervaren. Soms zie ik mensen het wel romantiseren, dat je werkelijk
meekrijgt wat er nou eens om je heen of in je gebeurt. Het is natuurlijk ook wel mooi,
zeker als de norm is dat we de wereld helemaal niet meer meekrijgen. Maar laat dat nou
net mijn probleem niet zijn.

Naar de markt

Zo liep ik vandaag naar de markt. De standaard is dan al dat ik op kan merken dat er kou
is, of welke temperatuur dan ook. Ik heb een pijntje in mijn spieren hier en daar. Mijn
onderbroek zit niet goed. De structuur op de grond veranderd bij bepaalde stenen. Soms
ligt er een verstapt kauwgompje in de vorm van een hartje. De wind blaast. Het is licht.
lemand die voorbij fietst heeft een opvallend geel vlak op zijn jas, hij droeg een witte
muts. De auto’s maken geluid, maar ook de fietsbanden die over het natte wegdek
bewegen zijn eigenlijk een opmerkelijk geluid. De geur van chemische parfum is nog

https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/ 49



https://autismedigitaal.nl/veelzijdig/

maar net voor bij of ik word aangevallen door anijs en honing lucht die standaard de
ruimte vult tussen de grote markt en de vismarkt. Eigenlijk vind ik dat ze die kraam wel
mogen verbieden.

Nu heb ik het nog niet gehad over de chaos van mensen die elkaar voor de voeten
kunnen lopen. De eindeloze hoeveelheid van appels en peren om te vergelijken in prijs en
rijpheid. Zelf als je voor 1 product gaat kan er keuzestress ontstaan. Het is een prikkel
die soms voor een ‘error’ zorgt. 0ok een snoepfolie ligt te glinsteren op de stenen op de
grond in een hartjesvorm. Ik word altijd extra blij van ongebruikelijke dingen op straat die
zich als hartjes vormen, zoals blaadjes of kapot asfalt ergens op de maagdenbrug.

In de supermarkt

Na de markt moet ik vaak nog even naar de supermarkt voor andere producten. Wanneer
de knoflook olijven op blijken terwijl ik ze op de planning had merk ik op hoe druk het is.
Hoe ongezellig de tl-balken zijn. Dat niemand daar last van lijkt te hebben. Dat niet alles
goed gespiegeld is. Hoe irritant het liedje is dat opstaat. Vang ik enkele oninteressante
gespreksdelen op van voorbijgangers waar fantasie verder op kan borduren. Beweegt de
wereld snel terwijl ik stil sta, in dubio over wat nu. Er liggen nog wel andere olijven, die
lust ik trouwens ook gewoon. Maar ik wilde eigenlijk precies knoflook olijven. Een man
loopt voorbij en hij stinkt. Er zit een korreltje in mijn schoen en er is geen plek om het
eruit te halen. Eigenlijk wil mijn neus gesnoten worden maar ik heb geen tissue bij me.

Genieten

Verder terug naar huis geniet ik van de bloesems die in bloei zijn. De mos op de stenen
muur ergens buiten is erg mooi. Een vogel die vliegt op de lucht mee. Mijn gedachten die
alles hebben opgemerkt merk ik ook weer op. Het liedje uit de supermarkt draait nog na.
De regendruppels die langzaam vallen vind ik wel lekker, maar ze prikkelen mij wel. Alsof
er telkens een hele kleine schrikreactie op plaatsvind. Het voelt vrij door de regen te
lopen. Ik voel een glimlach in mijn gezichtsspieren.

Eindelijk weer thuis

Eindelijk kom ik aan in mijn heerlijke huis, vol schilderijen met felle kleuren en patronen
die me gek genoeg wel ontspannen. De geur is er vaak fijn van een oliebrander. De
planten kalmeren mij. En er is een hangmat om lekker in te wiegen. De kleuren in huis zijn
in balans, althans, voor mij wel.
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Volgens mij ben ik al erg mindfull. Heb je ook een cursus voor een rustigere, slomere
wereld met minder keuzes?
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Always food for thoughts

Geschreven door Jan en gepubliceerd op 31 maart 2020

Autisme als rode draad

Soms mag ik als ervaringsdeskundige vertellen hoe mijn autisme een rol speelt in mijn
leven.

Ik kan je vertellen, het loopt als een rode draad in mijn leven, het is altijd aanwezig. Net
als jij ben ik ontvankelijk voor prikkels. lk voel warmte en kou, ik hoor geluid, zie kleur en
beweging. Afijn, mijn zintuigen werken. Anders dan bij jou staan mijn zintuigen altijd “vol
open”, werken altijd honderd procent. Nu ik dit zit te schrijven hoor ik op de achtergrond
de koelkast brommen, de duiven koeren en kinderen hun “speellawaai” maken. ledere
aanslag op mijn tablet geeft bovendien een klein dof “plofje”. Dat komt allemaal binnen
en vraagt allemaal om aandacht.

Filteren

Toen ik jong was betekende het ....( o, nu hoor ik een auto veel te hard langs rijden)
.....betekende het dat ik me niet lang kon concentreren. Dat is met de tijd beter geworden,
ik heb geleerd er minder aandacht aan te geven. “Filteren” heet dat, een onbewust proces
bij jullie maar een bewust proces bij mij want alles wat ik kan horen, zien, voelen en
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ruiken, komt nog steeds “binnen” en schreeuwt om volledige aandacht en dat ik er iets
mee doe.

De hele dag aan

En dan heb ik het nog niet eens gehad over mijn “prachtige geest”. Mijn geest staat de
hele dag aan. Er is altijd wel een gedachte of reeks van gedachten in mijn hoofd. “Ik denk
nergens aan” bestaat voor mij niet. Bij alles wat ik doe, zie, ervaar, hoor, voel, komt direct
een gedachte, gelukkig meestal meteen erop gevolgd door de gedachte: “Laat maar, dit
heeft geen aandacht nodig”, maar soms, als ik zie dat een fietser dicht bij mijn bumper
komt, direct een actie: “remmen!!!”

Ik hoor je denken: “Dat lost hij goed op”. Je hebt gelijk, gedeeltelijk gelijk, want nadat ik
die gedachte heb gesust komt er direct een nieuwe gedachte of prikkel die weer
aandacht wil, en nog ééntje en nog één en nog éé.....en nog é...... enzovoort.

Uitschakelen

Als gezegd, het is nooit rustig in mijn hoofd. Zijn er dan geen momenten dat ik dat kan
uitzetten? Ja, ik heb geleerd hoe ik dat, min of meer, kan uitschakelen. Ik kan een

boeiend boek lezen of naar mijn favoriete televisieprogramma kijken. Dan kan ik mij
focussen op wat ik lees of zie en staat de rest gelukkig op een heel laag pitje. Maar o
wee! Als ik van het lezen word afgeleid of de reclame mijn programma bruut onderbreekt,
staat alles weer “aan”.

Er is iedere dag één erg welkom en gewenst moment waarop ik het idee heb dat alle
gedachten in mijn hoofd weg zijn en ik geen prikkels meer ervaar. Dat is wanneer ik
slaap. Dan weet ik niet of alles “uit” staat, maar ben ik mij in ieder geval niet bewust van
alles wat maalt in mijn hoofd en om mij heen gebeurt. Dat is het enige zalige moment
waarop het voor mij is alsof het stil is om me heen, alsof het stil is....... in mij. Heerlijk!

/7272777777777. =
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Het dak van Tsjernobyl

Geschreven door Jorrit en gepubliceerd op 30 maart 2020

Overprikkeling

Prikkels komen bij mij ongenadig hard binnen en ik krijg al snel een gevaarlijke overdosis.
Hoe en wanneer precies, dat begrijp ik zelf ook niet altijd. In de briljante HBO-serie
Tsjernobyl zit in aflevering 4 één scéne die me heel erg raakt als metafoor voor
autistische overprikkeling. Een groep reservisten wordt het dak op gestuurd om
brokstukken radioactief grafiet over de rand in de kern van de open reactor te gooien. Ze
zien eruit als aliens met hun beschermende pakken van lood, met hun capuchons
(hoodie time!) en hun gasmaskers. Vooraf krijgen ze duidelijke instructies: Je hebt 90
seconden. Kom vooraf goed op adem. Gooi het grafiet over de rand. Struikel niet. Werk
snel én voorzichtig. Zet hem op!

“You're done”

We volgen één reservist op de voet tijdens deze helse klus, precies 90 seconden. Hij
sprint het dak op. Zijn Geiger-teller tikt meteen als een bezetene en hij kijkt paniekerig
rond. Hij hijgt en twijfelt. Hij beweegt onhandig. Maar hij doet wat hij kan. Na het
fluitsignaal komt zijn schep klem te zitten en struikelt hij. Lang na de anderen komt hij
binnen, kijkt omlaag naar zijn laars en ziet een scheur. “Comrade Soldier. You're done”,
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zegt zijn superieur. Deze zin heeft twee betekenissen: Jij bent klaar en het is met je
gedaan.

Geiger-teller

Waarom raakt deze scéne mij zo diep? Niet alleen vanwege geschoktheid over het lot
van de reservisten, die geofferd worden door de Sovjet-staat alsof het levende
zandzakken zijn. Nee, ik herken wat hier gebeurt uit mijn eigen leven. Mijn persoonlijke
Geiger-teller is van Sovjet-kwaliteit. Precies aflezen vind ik moeilijk, maar vaak tikt hij wel
als een bezetene.

Reacties op overprikkeling

Mijn standaard-reflexen tijdens een heftige overprikkeling verschillen. Eentje is om te
bevriezen, zoals de reservist als hij net buiten staat. Ik weet dat ik iets moet doen, maar
HOE DAN? Eigenlijk wil ik van tevoren precies weten hoe ik het hele dak op ga ruimen.
Maar dat kan niet. In mijn hoofd is het chaos, zelfs de input via mijn ogen is te veel. Alles
is fel en schel. Als er een bed is, kruip ik erin weg.

Een andere reactie is om met een verbeten gezicht veel te haastig en onhandig op te
gaan treden, zoals de reservist in het filmpje uiteindelijk doet. Ik smijt keukenkastjes
open en dicht, ram het servies op de juiste plek en stoot me aan de hoek van het
aanrecht.

Een derde reactie is woede. Die woede richt zich nooit fysiek tegen andere personen. Als
het lukt loop ik weg uit de situatie, bijvoorbeeld naar de slaapkamer. Ik schreeuw en
schop tegen de bank of tegen een grafietbrokstuk dat toevallig in de weg ligt. Of ik
reageer veel te boos op de kinderen over iets volstrekt onbelangrijks wat voor mij de
laatste Geiger-druppel is. Al snel zakt mijn woede af en voel ik spijt en schaamte. Ik leg
mijn kinderen uit dat het niet aan hen ligt, maar aan mij. Ik knuffel ze en zeg dat ik van ze
houd. Maar het voelt als gif. Ik voel als gif.

Mijn gif

Dat klinkt heel duister, vaak gaat het ook goed. Maar de reden dat ik eind 2018 de
diagnose ben gaan halen, is dat ik mezelf te vaak als Gif zie voor mijn gezin. De diagnose
helpt mij een begin te maken met zelfacceptatie. Ik zie autisme zeker niet als gif. Als er
een pil zou zijn om autisme te “genezen” (dit is volstrekt onmogelijk), dan zou ik die door
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de plee spoelen. Na zo'n pil zou ik mezelf niet meer zijn, maar een ander. Nee, het gif
ontstaat wanneer ik het niet kan verkroppen dat het soms even niet gaat, of dat het
anders gaat dan bij ‘normale’ mensen (steek je vinger op als je normaal bent). Dan word
ik boos en verdrietig.

Wat werkt en niet werkt

Het lastige van mijn autisme vind ik om blootstelling aan prikkels goed te reguleren,
zodat ik niet giftig word voor de mensen waar ik het meest van houd. Ik kan werken aan
betere Geiger-tellers (bewustzijn) en proberen te zorgen dat ik minder vaak op het Dak
kom (omstandigheden). Maar acceptatie is het belangrijkst.

De superieur die in het seriefragment de instructies geeft, staat niet alleen symbool voor
de goedbedoelende hulpverlener, maar ook voor het strenge stemmetje in mijn hoofd dat
ontkent dat ik autistisch ben. ‘Het is héél simpel en ik leg het je nog één keer uit: doe het
gewoon normaal, zus en zo. Hé, zet hem op he!" Dat helpt enorm als ik stijf sta van de
stress met slechts een roestige schep en te weinig tijd.

Liefde

Veel goedbedoelde adviezen en therapieén hameren erop dat ik even een plannetje moet
maken en uitvoeren, alsof ik relaxt thuis zit en niet op het Dak van Tsjernobyl. Maar voor
mij is het erkennen van (het risico op) Tsjernobyl stap één naar oplossingen die wél
werken. Heel vaak zijn dat autistische oplossingen, een vleugje empathie en een beetje
liefde. Want soms sta ik toch in mijn blootje op het dak te struikelen. En dan voel ik mij
verdomd alleen.
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De ene prikkel is de andere niet

Geschreven door Frederik en gepubliceerd op 29 maart 2020

—

>

Overprikkeld door geluid

Een van de lastigste dingen van mijn autisme is voor mij dat ik snel overprikkeld ben,
vooral door geluid. Pop, rock of American muziek hoef je voor mij aan te zetten, dat kan
ik maar enkele minuten verdragen. Als er stof gezogen moet worden ga ik het liefst even
het huis uit. En als we tv-kijken heb ik altijd de afstandsbediening bij de hand om het
volume zachter te zetten als er een spannende scene is met veel muziek en weer harder
als weer rustig gesproken wordt. Naar de bios of schouwburg gaan, of naar een druk
café, dat is voor mij geen optie. Daar word ik vooral heel snel heel moe van. Als kind had
ik ook al last van geluid, maar wel minder. Ik zette toen ook altijd al de tv zachter tijdens
de reclameblokken en tijdens de begintitels van films of series. Als tiener luisterde ik wel
naar muziek, zowel klassiek als modern. Als twintiger ging ik met studentenkorting
maandelijks naar een concert of toneelstuk en af en toe eens een keer naar de bios.
Daarna kwam echter een periode dat ik veel meer last had van prikkels en daar ben ik
nooit weer helemaal van hersteld.

Minder prikkels is niet altijd beter

Je zou denken: dat is lastig, maar het is duidelijk wat je er aan kunt doen. Gewoon zorgen
dat je niet blootgesteld wordt aan hard en veel geluid. Zo simpel ligt het echter niet. Ten
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eerste is het zo dat als je altijd alle prikkels vermijdt je op den duur helemaal niets meer
aan kunt. Je kunt er beter een beetje mee spelen door steeds de grenzen op te zoeken
om te kijken of je ze kunt verleggen. Soms lukt dat en kan ik wennen aan geluiden. Bij
andere dingen lukt dit nooit. Als ik moe ben kan ik minder aan dan wanneer ik uitgerust
ben. Ten tweede is niet alle geluid even erg. Ik luister wel eens klassieke kamermuziek
van Mozart, Grieg of Chopin. Langer dan 30 minuten vind ik niet prettig, maar even daar
wordt ik rustig van; ik val meestal zelfs in slaap. Dat is zeker niet het geval als ik bluess,
soul of rock zou luisteren op hetzelfde volume. Dat is veel drukker dan rustige klassieke
muziek. Dit komt niet doordat hier meer prikkels in zitten, maar vooral doordat ze anders
gestructureerd zijn. Soms kan ik door meer prikkels toe te voegen (klassieke muziek
aanzetten) juist rustiger worden. Ook tv-kijken lezen is voor mij heel rustgevend, hoewel
ik dan juist informatie tot me neem. Ten derde maakt het een groot verschil hoe ik me tot
de prikkels verhoud. Heb ik zelf de controle of niet? Als ik zelf stofzuig heb ik minder last
van het lawaai dan wanneer iemand anders stofzuigt. Dan weet ik ook dat ik het geluid
op elk moment kan stoppen als het nodig is. De dreiging van overprikkeling is daardoor
kleiner. Ook is van belang of ik geinteresseerd ben in de prikkels of me juist op iets
anders probeer te concentreren. Als ik zelf tv-kijk heb ik minder last van het geluid dan
wanneer iemand anders in de kamer tv kijkt en ik ondertussen probeer iets anders te
doen.

Een mens is geen camera

Het misverstand dat het vooral om de hoeveelheid prikkels zou gaan, komt voort uit het
idee dat een mens informatie verwerkt zoals een apparaat dat doet. Voor een computer,
een camera of een koptelefoon maakt het niet uit wat voor informatie ze verwerken. Voor
een camera bestaat elke beeld uit evenveel stukjes informatie, die verder geen relatie
hebben tot elkaar of tot de camera. Of een camera nu een bruiloft vastlegt, een lijk
fotografeert, of een nietszeggend stuk muur: de hoeveelheid informatie is in alle gevallen
gelijk en elke opname zal even veel energie kosten. Voor een mens is dat totaal anders.
We zoeken bepaalde prikkels op en vermijden andere prikkels. Een beeld raakt ons diep
of laat ons onverschillig. Een stem is vertrouwd en maakt ons rustig of is onbekend en
wekt onrust op. Het is dus belangrijk om de vraag te stellen: welke prikkels je rustig of
onrustig maken.

Welke prikkels?

Het is dus belangrijk om de vraag te stellen welke prikkels je rustig of onrustig maken.
Dat ik niet goed meer wist waar ik nog rustig van werd, was een van de oorzaken dat het
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aan het einde van mijn studietijd psychisch niet goed met me ging. Op dat moment had
ik hulp van professionals nodig om goede prikkels op te zoeken en verkeerde prikkels te
vermijden. Gelukkig was die hulp er ook.
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Wat zijn prikkels?

Geschreven door Cor en gepubliceerd op 21 maart 2020

Lief Dagboek,

Wat zijn eigenlijk prikkels bij autisme? Ik ga met het openbaar vervoer en dan word ik
afgeleid door iedereen die in de bus of trein zit. Ik ben dan zo geobsedeerd dat ik bij
iedereen moet bekijken wat deze persoon doet. Wat ik tegenwoordig dan doe, is mij
concentreren en mijn ogen sluiten. Dan denkt men maar dat ik slaap.

Wanneer ik op de fiets ben, ga ik zo mijn fiets ergens neerzetten dat er een goed
overzicht is om hem terug te vinden. Wanneer er een evenement is of op het plekken
waar veel fietsen staan probeer ik te zoeken en mijn fiets zo neer te zetten dat ik niet te
veel prikkels krijg. Hoe los jij dit op, dagboek?

Groet,

Cor
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