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Hallo,
Ik ben Stinne, 43 jaar en samenwonend met mijn partner en 3 kinderen. Zelf kom ik uit een gezin van 3 kinderen en ben ik tante van 5 kinderen. In mei 2001 kreeg ik als eerste in de familie de diagnose autisme.


Wie vertel ik het?

Hoe het begon:

<+ Mijn beste vriendin

<+Mijn ouders en directe familie

<+Mijn vrienden, mensen die dicht bij me staan
<+ Beroepskrachten die me Kunnen helpen

<+ Collega’s met wie ik nauw samenwerk
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Toen ik mijn diagnose kreeg reed ik eerst naar mijn beste vriendin, die ik reeds ken vanaf mijn 3 jaar. Toen ik haar vertelde dat ik autisme had zei ze: “Ah, noemt dat zo”. Zij raadde me aan om het ook aan mijn ouders te vertellen. Tijdens een tas koffie vertelde ik het hen en daar waar ik dacht dat ze me niet gingen geloven vertelde mijn vader dat ik dat dan waarschijnlijk wel van hem had. Ik had geluk, in mijn familie werd en word er nog steeds openlijk gesproken over autisme en wat dit voor mij en de rest van de familie betekent.
Daar ik alleen nog maar goede reacties had gehad ging ik vervolgens naar mijn andere vrienden, mensen die ik vertrouw en die me al eens een opmerking hadden gegeven of zich vragen stelden bij mijn gedrag. Zo heb ik een vriendin die ooit tegen me zei dat in een vriendschap iedereen wel eens iets over zichzelf vertelt en dat dit niet alleen de positieve dingen zijn. Nadat ik vertelde dat ik autisme had begreep ze dit beter en ging ze me vragen stellen zodat ik niet als eerste de stap moest zetten.
Kort na mijn diagnose ging ik in therapie omdat er een aantal zaken waren waar ik wou rond werken, ik moest dan natuurlijk van mijn autisme vertellen maar ook aan tandarts, huisdokter, … vertelde ik het.
De laatste stap was moeilijker, ik ging het ook vertellen tegen collega’s maar was heel bang voor de reactie ook al werkte ik in een organisatie voor mensen met een handicap.


Wie vertel ik het?

Hoe het nu is:
<Mijn partner
+Netwerk van mensen met autisme

<+En zie mij hier nu staan
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De eerste 5 – 6  jaar na mijn diagnose vroeg ik aan iedereen om te zwijgen en dit niet door te vertellen. Ik durfde niet open zijn over mijn diagnose omdat ik mijn kansen op de arbeidsmarkt, namelijk in de sociale sector), niet wou verspelen. Zo werd ik op een bepaald moment gevraagd om deel te nemen aan een televisieprogramma en ook al zou mijn deelname een positief effect kunnen gehad hebben op de beeldvorming over mensen met autisme, ik deed het niet uit angst. Maar stilaan veranderde dit. Ik ging getuigen over mijn autisme aan ouders, familieleden, enz. Dit deed ik voor de Vlaamse Vereniging Autisme. Zij zagen wel mijn capaciteiten en niet alleen de beperkingen die mijn autisme met zich meebrengt en toen er een vacature vrij kwam kon ik die invullen. Sinds ik werk voor de Vlaamse Vereniging Autisme is er veel veranderd, want zie mij hier staan.
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Als ik vertel over mijn autisme begin ik niet de grote theorieën te verkondigen want daar hebben de meeste mensen toch niets aan. Ik haal er net die deelaspecten uit die voor mij moeilijkheden geven. En dan begin ik heel concrete voorbeelden te geven en zijn het mensen die mij al heel goed kennen dan probeer ik voorbeelden te halen uit situaties die ik met hen voorhad. Ik probeer ook uit te leggen wat de gevolgen ervan voor mij zijn.
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Het kijken naar details bijvoorbeeld geeft mij heel veel voordelen want ik kan na één keer een wegbeschrijving geven met heel veel details. Vrienden noemen mij daardoor wel eens de levende GPS. Maar het heeft ook nadelen. Toen ik nog als vrijwilliger voor de Vlaamse Vereniging Autisme regelmatig naar Gent ging kwam ik het volgende tegen. “Het was al weer enkele maanden geleden dat ik naar Gent reed maar ik vertrouwde op mijn detail geheugen. Eens van de autostrade dacht ik plots dat ik verloren gereden was maar zo’n 500meter verder herkende ik het weer en reed gewoon verder. Toen ik op het secretariaat kwam en het voorval vertelde wist iemand dat ze over een afstand van zo’n 500meter een grasstrook vervangen hadden door een betonnen muurtje.”  
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Het is voor mij heel moeilijk om een sfeer aan te voelen. Ik kan het wel maar het verloop via mijn verstand. Ik moet alles wat ik zie, hoor en voel aan elkaar koppelen en pas dan is het vaak te laat.  Zo kwam ik eens bij iemand onverwachts aan huis. Die vrienden hadden al zo vaak gezegd dat ik eens moest binnen komen als ik bij hun huis passeerde en zo gebeurde. Ik vraag of ik stoor en ze antwoorden neen. Dus ga ik naar binnen en zoals ik daar gewend ben ga ik naar de keuken en neem me iets om te drinken alvorens in de zetel te ploffen. Dan pas merk ik dat er ook andere mensen zitten en dat er niet gepraat wordt.  Oeps snel en excuus zoeken en zo snel mogelijk vertrekken.
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Ik ben heel goed in plannen en organiseren, ik ben er zelfs zo goed in dat tijdens een volleybal tornooi met 56 ploegen verdeeld over 3 sporthallen ik alle schema’s maak en alles tot in de details laat kloppen. Maar als ik dat voor mezelf doe en er veranderd iets dan lukt het me niet om daar snel een andere oplossing voor te vinden. Om mezelf te beschermen zal ik niet snel iets lang op voorhand plannen. Als ik met mijn partner bijvoorbeeld op zondagavond beslis om op maandag naar de sauna te gaan en op maandagochtend heeft mijn partner migraine dan ben ik heel boos op mijn partner en lukt het me niet om met mijn partner mee te leven en dat erg te vinden neen dan kan ik alleen maar denken aan de sauna die niet doorgaat en hoe ik mijn dag dan wel moet invullen. 
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Eén van de dingen die voor mij het moeilijkste zijn binnen mijn autisme is de zintuiglijke overprikkeling.  Voor alle andere aspecten kan ik trucs vinden en toepassen maar die zintuigen blijven een ramp. Het is voor mij heel moeilijk om een gesprek aan te gaan in een café het is daar een lawaai van pratende mensen, muziek, glazen die gespoeld worden, een gsm die rinkelt of trilt en dan heb je nog de mensen die je aanraken, om nog maar te zwijgen van wat er allemaal buiten gebeurd en die je aandacht afleiden. 


- ‘

De reacties

— *Qeinteresseerd

<+0Onverschillig

<+0Ongelovig
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 De geïnteresseerde reacties krijg ik vaak van de mensen die zeggen dat ze al dachten dat er iets was. Die mensen stellen vragen, willen voorbeelden en trachten er ook rekening mee te houden
 De onverschillige reacties krijg ik vooral van mensen die mijn boodschap wel aanvaarden maar die er gewoon niet op ingaan, hun hoofd draaien en over iets anders verder gaan
 De ongelovige reacties daar gaan mijn haren van omhoog staan. Ze zijn in de aard van: “Dat zal dan wel een lichte vorm zijn”, of “tja, als je naar de psychiater gaat dan krijgt iedereen wel een stempel”



De nadelen

<\Jooroordelen
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Zeg ik het of zeg ik het niet?
Enerzijds ben ik bang dat mensen zich gaan baseren op vooroordelen en mij geen kans zullen geven. Vooral dan omdat mensen vaak een verkeerd beeld hebben van mensen met autisme. 
 ze zijn agressies zoals bij Ben-X

 Ze hebben een splintervaardigheid zoals Stephen Wiltshire - the human cameraeen die een fenomenale “visueel” geheugen en enorm tekentalent heeft. Na één blik op iets tekent hij een perfecte weergave. Dit is wat hij na een helikoptervlucht over New York gemaakt heeft.�
 Of het eerste beeld dat iedereen kreeg na de film Rain Man: het beeld die nog altijd voor velen gelijkstaat met autisme

 Maar het ergste vind ik dat velen nog denken dat autisme gelijk staat aan een verstandelijke beperking zoals in de Film ‘Black baloon’ en dat wij alleen maar kunnen leven met heel wat aanpassingen en ondersteuning.


De voordelen

<+Je moet niet doen alsof

<+Je Kan ondersteuning Krijgen
<+\Vrienden houden
<+Herkenning voor anderen

% Jezelf beter leren kennen


Presenter
Presentation Notes
Anderzijds wegen die nadelen niet op tegen de ongelooflijk vele voordelen van het te vertellen.
 Ik hoef niet meer te doen alsof. Als het me teveel wordt op een fuif of op café of op een familiefeestje dan kan ik gewoon naar buiten gaan, wat afkoelen en daarna weer naar binnen komen of gewoon naar huis gaan zonder iedereen dag te zeggen.
 Ik krijg waar nodig de gepaste ondersteuning en daarmee bedoel ik niet alleen van beroepskrachten maar ook van vrienden. Als we bijvoorbeeld op weekend gaan met de volleybal dan zullen ze ervoor zorgen dat ik alleen of in een kleine kamer kan slapen en niet in een groep van bijvoorbeeld 6 of meer moet gaan liggen. Ze weten dat ik mijn rust en afzondering nodig heb en houden daar rekening mee. Als er nieuwe mensen mee zijn en die stellen daar vragen over dan wordt dit zelfs vaak door één van mijn teamgenoten opgenomen.
 Vrienden houden is altijd al een moeilijk punt geweest voor mij maar sinds ze weten van mijn autisme gaat het anders. Ik heb het bijvoorbeeld heel moeilijk met telefoneren en vroeger werd ik daar op aangesproken nu sms-en mijn vrienden mij om af te spreken en wordt het me niet kwalijk genomen. Door mijn informatie kan ik misverstanden, die relaties bemoeilijken, vermijden
 Door er over te praten zijn we te weten gekomen dat er nog andere familieleden autisme hebben maar ook andere mensen komen naar me toe omdat ze herkenning vinden. Dat is misschien niet direct een voordeel voor mij maar ik vind het wel belangrijk.
 En tot slot leer je jezelf ook beter kennen. De geïnteresseerde mensen stellen mij vragen over zaken waar ik soms zelf nog niet bij heb stilgestaan. 




Woordje dank voor:

<+Martine voor de kans die je me geeft om hier
te staan

<+Rato voor de mooie tekeningen over hoe jij
autisme ziet

<+Mijn familie om zo open over autisme te
praten

<+Mijn partner om steeds met mij in gesprek te
daan

+En zo vele anderen ...
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