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Voorwoord

Denk jij ook weleens: ‘Was er maar een handleiding die me vertelde hoe ik
makkelijker met anderen om kan gaan, en niet zo snel overprikkeld raak!’?

In dit boek bespreken we dingen uit het dagelikse leven waar meisjes met au-
tisme moeite mee kunnen hebben. Zoals met het begrijoen van wat anderen
bedoelen en met het maken en houden van vrienden. Meisjes met autisme kun-
nen ook moeilijk tegen veranderingen en hebben vaak last van overprikkeling.
Herken jij je hierin? Voel je je daardoor alleen, hoor je er niet bij, heb je vaak een
vol hoofd, word je snel boos of angstig, heb je keuzestress en heb je moeite met
je huiswerk maken? Dan kan dit boek je helpen, want al deze thema’s worden
besproken. Ook staan we stil bij allerlei ‘meidenonderwerpen’ zoals ongesteld
worden, verliefd zijn, make-up dragen en naar feestjes gaan. Per thema geven
we tips, zogenoemde lifehacks. Ook zijn er soms oefeningen bij de hoofdstuk-
ken. We hopen dat je door het lezen van dit boek wat makkelijker met dagelijkse
situaties om kan gaan. Maar vooral willen we benadrukken dat je goed bent
zodls je bent! Soms moet je jezelf alleen nog wat beter leren begrijpen. Ook voor
jouw omgeving is het handig dat ze je beter leren kennen en wat beter snappen
hoe het hoofd van iemand met autisme werkt. Daarom kunnen ook zij dit boek
lezen. Ook voor hen bevat het boek veel informatie en tips.

Mocht je zelf ook nog lifehacks weten die niet in dit boek staan, dan kan je die
aan ons laten weten via onze FANN-website. Of schrijf je graag? Dan kan je je
ervaringen delen via een FANN-blog op onze website. Dat kan ook anoniem.

E50
[=]

Ditboekiseeninitiatief van FANN (Female AutismNetwork of The Netherlands).
FANN heeft als missie dat autisme bij meisjes en vrouwen beter herkend en

Je kan ons dltijd een berichtje sturen (via onze FANN-website).

> www.FANN-autisme.nl

begrepen wordt. Dat doen we in dit boek door veel uitleg te geven over wat
autisme is bij meisjes. Zowel vrouwen met autisme als behandelaren met veel
ervaring met autisme hebben de hoofdstukken in dit boek geschreven. Graag
bedanken we Jade en Eden, twee meisjes met autisme, voor hun commenta-
ren op een eerste versie van dit boek. Ook bedanken we Suse, de dochter van
Audrey, voor de vele tips.

Veel leesplezier!
Els Blijd-Hoogewys, Marleen Bezemer & Audrey Mol - FANN redactie
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Leeswijzer

Dit boek gaat over meisjes met autisme, maar kan ook interessant zijn voor

vrouwen met autisme die willen terugkijken op hun jeugd.

In dit boek gebruiken we het woord autisme. De officiéle term is autisme-
spectrumstoornis, afgekort als ASS. Oude termen hiervoor zijn autistische

stoornis, Asperger en PDD-NOS.

Een aantal onderwerpen die we bespreken gelden natuurlijk net zo goed voor

jongens en mannen met autisme.

Elk hoofdstuk gaat over een specifiek onderwerp. De opbouw van ieder hoofd-
stuk is steeds hetzelfde:

Een korte inleiding

Daarna vertellen twee meisjes over hun ervaringen. Er zijn acht meisjes met
autisme die om de beurt aan het woord komen in het boek: Tessa van 8
jaar, Jamila van 9 jaar, Roos van 10 jaar, Amber van 11 jaar, Pippa van 13
jaar, Emma van 14 jaar, Suse van 15 jaar en Izeline van 16 jaar. Deze meis-
jes bestaan niet echt, maar zijn samengesteld door de auteurs op basis
van verhalen van echte meisjes met autisme. leder meisje heeft haar eigen
tekening, zodat je haar makkelik kan herkennen in het boek. leder meisje
heeft ook haar eigen karakter, hobby's en talenten. Wat het ene meisje
moeilijk vindt, hoeft voor een ander meisje geen probleem te zijn. Tip: lees
niet alleen de verhalen van de meisjes van jouw leeftijd. Ook in een jonger of
ouder meisje zou je je kunnen herkennen.

‘Goed om te weten’ geeft achtergrondinformatie en uitleg over het thema,
en hoe autisme hierin een rol speelt.

Ten slotte Tips voor meisjes met autisme, gevolgd door Tips voor vrienden
en vriendinnen, en Tips voor ouders, leerkrachten en andere betrokkenen.
Bij sommmige tips worden voorbeelden gegeven. Als het voorbeeld niet pre-
cies op jou van toepassing is, kan je misschien voor jezelf een voorbeeld
bedenken dat wel bij jouw situatie past. Als je dat moeilijk vindt, dan kan
je iemand vragen om je daarbij te helpen, zoals een vriend of vriendin, een
broer of zus, of je ouders. En voor de volledigheid: daar waar ‘ouders’ staat,
bedoelen we uiteraard ook stiefouders en pleegouders.

In dit boek staan een aantal moeilijke woorden, zoals camoufleren, prikkels en

schakelen. Ze worden weergegeven met een *. Je kunt de betekenis van die

woorden opzoeken in de ‘moeilijke woordenlijst’. Deze staat achter in het boek.
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Er zijn 45 hoofdstukken. De hoofdstukken zijn gegroepeerd op thema. Maar,
je hoeft ze niet per se in die volgorde te lezen. Je kan zelf jouw volgorde kiezen.
De #hashtags bij de hoofdstukken kunnen je helpen met de keuze welk hoofd-
stuk je wilt lezen. En misschien zit er ook een hoofdstuk bij dat je (nu nog) niet
wilt lezen.

Het eerste hoofdstuk ‘lk heb autisme, mijn hoofd werkt anders’is een inleidend
hoofdstuk en is daarom iets anders dan de andere hoofdstukken. Het bevat
meer algemene informatie en theorie over autisme. Ook de tips zijn algemener.

Je zal merken dat sommige tips, uitleg of opmerkingen die je in het ene
hoofdstuk hebt gelezen, kunnen terugkomen in andere hoofdstukken. Er zit
dus soms wat overlap in. Dat komt doordat veel dingen die voor meiden met
autisme moeilijk zijn, op verschillende gebieden terugkomen. Zo kan bijvoor-
beeld de gevoeligheid voor prikkels iets zijn waar je niet alleen op school tegen-
aan loopt, maar ook thuis of tijdens een feestje.

Bij sommige hoofdstukken in dit boek hoort extra materiaal. Dit extra mate-
riaal is te vinden op de webpagina van dit boek: lifehacks-autisme.swpbook.
com. Klik daar op de button Extra materiaal en maak een account aan met de
code achter in dit boek.

Je komt ook bij het extra materiaal via de QR-codes aan het eind van de
hoofdstukken waar het extra materiaal bij hoort. Een QR-code is een soort
streepjescode, die je met je smartphone kunt scannen om op de website te
komen. Je kan sommige pagina’s van het extra materiaal uitprinten en invullen.

> lifehacks-autisme.swpbook.com

Via de website van FANN kan je ook je eigen tips en suggesties achterlaten.
Dingen die je met andere meiden met autisme wilt delen. Zo creéren jullie zelf
en vanzelf een online community voor meiden met autisme. EEE

[=

> www.FANN-autisme.nl
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Ina van Berckelaer-Onnes

Ik heb aulisme, mijh hoofd werkl anders

#anderszijn #sociaalonhandig #overprikkeling #veranderingen

Meisjes met autisme voelen zich vaak onbegrepen. Ze voelen zich anders. Hoe
komt dat toch?

Jamila (9 jaar) vertelt

k wil niet meer naar gchool. Onze meester ig ziek en we hebben een
nieuwe die alles anders doet. Hij heeft de klasgenindeling helemaal veran-
derd en per les moeten we ook nog eeng in andere groepjes gaan zitten.

Al dat geschuifel is heel lawaaiig, ik hoor en zie alleg, mijn hoofd loopt

helemaal vol. Elke dag gaat steeds weer andere. En alg ik op een ver-

keerde plaate ga zitten, wordt hij boos op mij. De meester beweegt ook
nog eeng heel erg met zijn handen, hij loopt steeds door de klag en praat
ook enel en veel. Hij zegt wel wat we moeten doen, maar hij sehrijft de
opdrachten niet op het bord. [k weet dan niet wat ik moet doen. Alles ie
anderg, alleen mijn jag kan ik nog op hetzelfde haakje hangen.
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Emma (14 jaar) vertelt

Na de zomervakantie i¢ alles fout gegaan. Het ig heel onrugtig op school.
We moeten veel meer zelfetudie doen en taken maken die we in kleine
groepen moeten uitvoeren. Maar niemand wil met mij in een groepje
werken. Ze vinden me eigenwijs en bazig, want ik wil het op mijn manier
doen en niet op die van hen. Maar ik raak de draad kuijt ale zij steeds
weer met nieuwe ideeen komen. En alg ik dan naar de docent ga, vindt
hij dat ik het zelf maar moet oploggen. En mijn vriendinnen lijken mijn
vriendinnen niet meer. Ze hebben allemaal vakantieverhalen waar ik niets
van enap. Ze fluisteren en ik versta er niete van. Het lijken wel geheimen
die ik niet mag weten. Ze praten steeds over jongeng, over wie met wie
gaat; ik kan het niet meer volgen en ik vind jongene ook nike aan. lk
hoor er gewoon niet meer bij. k word er zo door afgeleid dat ik me niet
meer op mijn schoolwerk kan concentreren. [k haal nu ineeng hele lechte
cijfere, wat ik vroeger nooit had, en ik heb een onrustig gevoel in mijn lijf
dat ik ook niet ken.

@) GOED oM TE WETEN

Rond 1% van de kinderen heeft autisme. Op elke school zijn er wel een paar
kinderen met autisme. Zowel jongens als meisjes kunnen het hebben, maar bij
meisjes wordt autisme nog vaak over het hoofd gezien. Dit terwijl meiden met
autisme wel tegen allerlei dingen aan kunnen lopen in het dagelijks leven. Hoe
komt dat? Wat is dat autisme nou eigenlijk?
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Prikkels

Ons brein krijgt de hele dag superveel informatie binnen, zoals dingen waar je
over nadenkt, maar ook alle emoties” die je voelt, allerlei prikkels* van buiten
(zoals wat je hoort en ziet), en ook prikkels van binnen (zoals honger en dorst).
Dit noemen we informatieverwerking” of prikkelverwerking”. Bij meisjes met
autisme verloopt dit anders dan bij meisjes zonder autisme.

Bij de meeste mensen bepaalt hun brein automatisch dat een groot deel van
de prikkels die ze binnenkrijgen, niet zo belangrijk zijn. Je brein werkt dus als
een soort filter, een soort toegangspoort voor de informatie, om te bepalen
waar je wel aandacht aan moet besteden en waaraan niet. Bij mensen met
autisme werket dit filter anders. Zo kan het zijn dat het filter bepaalde prikkels
te veel doorlaat; dan ben je overgevoelig”, zoals voor geluiden. OFf het filter is
te sterk en dan ben je ondergevoelig”, zoals honger niet goed voelen. Ook kan
het filter alle details belangrijk vinden, waardoor je sneller het overzicht verliest.

Doordat het filter niet zo goed werkt en het brein van iemand met autisme
soms ook trager werkt, kan er meer informatie in het hoofd van een meisje met
autisme blijven hangen. Het kost veel energie om alle prikkels te verwerken en
er ook nog eens de juiste betekenis aan te geven, bijvoorbeeld ‘Heb ik honger
of ben ik misselijk?” Soms raakt het hoofd dan z6 vol, dat het meisje met au-
tisme overprikkeld* raakt. Dan kan ze even niets meer in zich opnemen en lijkt
alles langs haar heen te gaan. Ze kan dan erg stil worden, maar ook boos of
bang.

Schakelen

Naast dat het filter anders werkt, hebben meisjes met autisme vaak moeite
met zaken als plannen en organiseren, schakelen* tussen bezigheden, en pro-
blemen oplossen. Dit worden de executieve functies* van ons brein genoemd.
Niet alleen mensen met autisme hebben hier moeite mee. Ook als je bijvoor-
beeld ADHD hebt, werken executieve functies soms minder goed. En sommige
mensen zijn er gewoonweg beter in dan andere.

Sociale intuitie

Meisjes met autisme hebben ook een minder goede sociale intuitie*. Hun
‘sociale voelsprieten” werken minder goed. Daardoor snappen ze niet altijd
snel genoeg wat anderen bedoelen of wat handig is om (terug) te zeggen en
te doen. Ook het begrijpen van hun eigen emoties* en die van anderen kan
ingewikkeld zijn voor iemand met autisme.
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Rigide

Meisjes met autisme zijn vaak rigide*. Veranderingen zijn moeilijk, zeker als
deze plotseling zijn. Ze willen duidelijkheid en het liefst stap-voor-stap weten
wat er gaat gebeuren, want de wereld is met al die prikkels een erg onoverzich-
telijke (en daarmee soms enge) plek. Duidelijkheid en voorspelbaarheid geven
rust en een veilig gevoel. Het is daarom voor meisjes met autisme moeilijk om
zomaar ineens van het ene naar het andere over te stappen; daarvoor moet
je flexibel* zijn en dat kost meisjes met autisme - zoals je zal begrijpen - veel
moeite.

Voordelen van autisme

Autisme is dus iets waar je op allerlei gebieden last van kan hebben, maar het
kan ook bepaalde voordelen met zich meebrengen. Zo is het waarnemen* van
alle informatie ook een kracht. Vaak ziet iemand met autisme veel kleine din-
gen, die een ander niet eens opmerkt. Meiden met autisme zijn ook vaak heel
eerlijk en oprecht, wat een prachtige eigenschap is.

Camoufleren en hersteltijd

Doordat dingen dus op een andere manier werken bij autisme, voelen meis-
jes met autisme zich vaak anders en doen ze hun best om de dingen die ze
moeilijk vinden te verbergen. Ze bedenken allerlei trucs om net zo te zijn en te
doen als de rest van hun leeftijdsgenoten. Ze camoufleren” hun autisme als
het ware, waardoor het soms nauwelijks nog opvalt voor anderen. Dat is heel
knap, maar wel erg vermoeiend, omdat het zoveel energie kost. Het kost dan
weer tijd om te herstellen van het ‘doen alsof’ je geen autisme hebt. Die her-
steltijd” is heel belangrijk!

Autisme over de jaren heen

Alle kenmerken van autisme waarover je hierboven hebt kunnen lezen, kunnen
er in iedere levensfase weer anders uitzien. Zo worden er op de middelbare
school andere dingen van je verwacht en zal je dus tegen andere dingen aan-
lopen dan toen je nog op de basisschool zat.

Zo kan het op de basisschool moeilijk zijn om vrienden te maken en samen
te spelen. En wat als je juf opeens ziek is en je daarom tijdelijk een andere juf
hebt? Ook ben je woensdagmiddag vrij en heb je nog niet zo heel veel huis-
werk. Lekker veel vrije tijd dus zou je denken. Maar voor meisjes met autisme
is dat niet altijd leuk. Want wat moet je kiezen om te doen? Hoe moet je dat
nu bedenken? En wat als je hele andere dingen leuk vindt dan je leeftijds-
genootjes?
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Op de middelbare school kunnen weer andere problemen spelen. Het is een
drukkere omgeving, waar minder duidelijkheid is dan op de basisschool. Zo
heb je verschillende klaslokalen en leerkrachten. De huiswerkopdrachten zijn
vaak ook groter dan op de basisschool. Daarnaast moet je veel samenwer-
ken en bij het werk dat je alleen moet doen, wordt juist weer meer zelfstandig-
heid verwacht. Er wordt van je verwacht dat je kan plannen en organiseren.
Ook op sociaal gebied wordt er bij het ouder worden meer verwacht. Vriend-
schappen worden steeds ingewikkelder: roddelen, slaapfeestjes en BFF's. En
dat gedoe met verliefdheid en zo maakt het vaak nég ingewikkelder. En dan
komen ook je hormonen er nog eens bijl Hierdoor snap je soms nog minder
van jezelf en je emoties. Kortom, nog meer prikkels, prikkels, prikkels, en dat
betekent dat meisjes met autisme nog sneller overspoeld kunnen worden van
alles wat ze op een dag meemaken.

N ! 4

- TIPS

De verschillende hoofstukken in dit boek geven specifieke tips bij de verschil-
lende onderwerpen. Hieronder lees je meer algemene tips bij autisme.

Zorg voor duidelijkheid

— Maak een dagprogramma. Daarmee maak je je dag voorspelbaar. Dat kan
een gevoel van rust geven.

— Hou een weekagenda bij, zodat je vooruit kan kijken.

— Zoek van tevoren nieuwe dingen alvast uit via internet, Google Maps, en-
zovoort. Dan ben je al een beetje voorbereid op wat er gaat komen. Zorg
bijvoorbeeld ook dat je bij het begin van de middelbare school een platte-
grond hebt met alle klaslokalen.

— Zoek in je omgeving iemand bij wie je met je vragen terechtkan. Denk bij-
voorbeeld aan je ouders of een goede vriend of vriendin. Op de middelbare
school kan je misschien regelen dat je één vaste mentor hebt naar wie je
met je vragen toe kan.

Probeer overprikkeling te voorkomen

— Prikkels zijn er altijd, dus zorg ervoor dat je op de dag voldoende rust-
momenten hebt om even te herstellen. Plan deze rustmomenten in op je
dagprogramma en in je weekagenda.

— Probeer prikkels die je onrustig maken te vermijden, zoals fel licht, harde
geluiden of te veel drukte.

— Zorg voor een rustige plek waar je je huiswerk kan maken.
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Zoek manieren om te ontprikkelen

Ontprikkelen* betekent eigenlijk je ‘hoofd leeg maken’ of ‘je hoofd rustig
maken’. Zoek iets waar je rustig van wordt. Bijvoorbeeld naar muziek luiste-
ren of iets doen dat je erg leuk vindt.

Tips voor vrienden en vriendinnen

Vraag je vriendin met autisme eens waar ze last van heeft en waar je haar
mee kan helpen.

Leg bij het samenwerken duidelijk uit wat je bedoeling is, en geef je vriendin
met autisme ook de tijd om haar gedachten op een rijtje te zetten en met
ideeén te komen.

Tips voor ouders, leerkrachten en andere betrokkenen

Verdiep je in hoe het hoofd van iemand met autisme werkt. Ga met je doch-
ter of leerling op haar eigen niveau hierover in gesprek.

Wees duidelijk: zeg wat je bedoelt en bedoel wat je zegt.

Leg uit waarom je de dingen doet zoadls je ze doet, waarom dingen gaan
zoals ze gaan. Geef als het ware ondertiteling bij de dingen van het dage-
lijkse leven.

Ondersteun haar bij het invullen van haar tijd. Zorg voor een goede balans,
waarin naast werk/taken ook voldoende rustmomenten zitten.

Volg een vast dagprogramma, bijvoorbeeld met vaste etenstijden. Deze tij-
den hoeven niet elke dag dezelfde tijden te zijn.

Geef veranderingen duidelijk en op tijd aan.

Openheid en uitleg over het autisme aan derden (zoals klasgenoten, vrien-
den/vriendinnen, leerkrachten, en andere ouders) zijn aan te bevelen, om-
dat de ervaring leert dat dat het begrip voor het gedrag van het meisje met
autisme bij de ander vergroot.

Maak de klas medeverantwoordelijk en zet klasgenoten in als buddy's. Een
buddy is een maatje of een vriend die het meisje kan ondersteunen bij de
dingen die ze moeilijk vindt.

Wees alert op mogelijk pestgedrag.

Denk aan aanpassingen bij toetsen, zoals het geven van extra tijd, het toe-
staan van een koptelefoon en het bieden van ruimte om zich terug te trekken.
Bied structuur, stabiliteit, duidelijkheid en voorspelbaarheid, liefst gevisua-
liseerd. Deze elementen zorgen voor een zekere basisveiligheid en houvast
voor het meisje met autisme. Het zorgt voor een vermindering van angst en
stress. Daarmee maakt het de weg vrij voor het bevorderen van flexibiliteit
en zelfstandigheid.
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Patricia van Wijngaarden-Cremers

Ik wil dat auTisme niet

#normaalwillenzijn  #accepteren #Hautismesnappen

Veel meiden met autisme willen niet anders zijn dan de andere meiden. Ze
willen graag ‘normaal’ zijn.

Tessa (8 jaar) vertelt

Dat ik autieme had, wist ik eerat niet. Wel dat ik anderg wag. lk ga naar
een andere school dan de kinderen in de buurt. [k zit op het speciaal
onderwije en word met een bugje gebracht en opgehaald. [k heb dan geen
zin om te praten. [k ben vooral bezig met mijn eigen gedachten. Anderen
vinden dat raar. Ze vinden mij anders, maar ik vind het geen probleer.
lk vind het juigt fijn om niete te zeggen. Ale er pauze ig, dan eta ik
ook het liefet in een hoekje en kijk ik naar wat andere kinderen doen.
Na gchool, ale de kinderen buiten spelen, kijk ik ook graag. Af en toe
word ik uit de klag gehaald voor bijuoorbeeld een gehoortest, logopedie
(epraakleg) of een gesprek met een paycholoog”. lk vind het vervelend ale
ik de klae uit moet, omdat ik leren en echooltaakjes erg leuk vind. [k heb
eigenlijk geen idee waarom ik uit de klag gehaald word. Waargchijnlijk
omdat ik ‘niet praat’.
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