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  Een autismespectrumstoornis (ASS) is een beperking. Niet voor niets noemen we het een 'stoornis'. Maar waarom eigenlijk? Omdat het afwijkt van 'het normale'? Wat dat ook mag zijn.


  


  We zouden ook kunnen zeggen dat mensen met autisme anders zijn. Dat is ook zo. Ze denken anders, praten anders, voelen anders. Vaak zijn ze gevoeliger, hebben ze eerder last van te veel prikkels. Dat is lastig want het aantal prikkels is in onze snelle informatiemaatschappij de afgelopen decennia alleen maar toegenomen. Evenals het aantal kinderen en volwassenen met een vorm van ASS.


  Mensen met autisme moeten functioneren in een samenleving die van hun anders zijn een handicap maakt. Dit boek laat een aantal van die mensen aan het woord. Het laat zien hoe ze dat doen. Sommigen zijn daar beter in dan anderen. Dat hangt van veel factoren af. Maar wat opvalt, is de 'power' en het optimisme waarmee ze hun best doen zich aan te passen. Aanpassen? Inderdaad is dat waar het vaak op neerkomt. Die aanpassing komt tot nu toe voornamelijk van één kant. Hun kant.


  Deskundigen, werkgevers, managers van re-integratiebureaus en vertegenwoordigers van belangenorganisaties komen in dit boek ook uitgebreid aan het woord. Zij werken nauw samen met mensen met een vorm van autisme. Hun visie over wat deze andersdenkende en -voelende mensen voor onze maatschappij kunnen betekenen, is opmerkelijk.


  


  Een leerzaam boek voor mensen met een ASS, maar vooral voor iedereen die zich serieus wil verdiepen in de gedachten- en gevoelswereld van mensen met autisme.
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  AutiPower! bevat geen stappenplan van hoe je meteen autismespectrum-stoornis (ASS) succesvol wordt. Een dergelijk stappenplan bestaat volgens ons niet. We hebben uitgebreid met mensen met een vorm van autisme gesproken en allemaal zijn ze op hun eigen manier gelukkig. Over succes zijn de meningen verdeeld. Sommigen voelen zich heel erg succesvol omdat ze met hun beperkingen en mogelijkheden het maximale uit hun leven halen. Voor anderen kan het nog wel iets beter.


  


  De enige rol die wij onszelf als auteurs hebben toegedicht, is opschrijven van wat mensen ons vertellen. Meer niet. We hebben er niets bij verzonnen, analyseren en interpreteren niet en trekken geen conclusies. Dat laten we geheel over aan de mensen die we hebben geïnterviewd. En dat zijn naast mensen met autisme ook professionals, belangenbehartigers, re-integratiedeskundigen en werkgevers. Nu het boek af is, mag ook de lezer zijn of haar conclusies trekken.


  


  Dit betekent niet dat er van dit boek niets te leren valt. Integendeel. Het lezen van het boek leidt tot herkenning en nieuwe inzichten. Vooral, zo hopen wij, over de sterke kanten van mensen met autisme. Want wij zijn ervan overtuigd dat mensen met autisme bijzonder waardevol zijn in onze samenleving.


  


  Het schrijven van dit boek was voor ons een ware ontdekkingstocht. We zijn als 'neurotypicals', een term die we leerden van de Limburgse theoloog-filsoof met autisme, Jan Verhaegh, in een voor ons onbekende wereld gedoken. De wereld van mensen met autisme. Het boeide ons vanaf het begin. De hartelijkheid waarmee we werden ontvangen. De openheid. Het vertrouwen dat we kregen. Slechts zelden stelden we een vraag waarop men liever geen antwoord gaf. Of waarop wel een antwoord kwam, maar waarvan de geïnterviewde ons vroeg dit niet op te nemen in het boek. Dat hebben we niet gedaan.


  


  Ons viel al snel op dat mensen met een vorm van autisme bijzondere mensen zijn. Ze zijn wie ze zijn. 'Ze kunnen niet anders', zegt Ted de Laat in het gesprek met hem. Dat was ook de reden waarom zijn vrouw hem aantrekkelijk vond toen ze elkaar ontmoetten. En ondanks (of misschien wel dankzij) zijn autisme zijn ze nog steeds gelukkig samen.


  


  Nog voordat het boek in de winkel ligt, horen we al sceptische geluiden over de titel. 'AutiPower!' Is dat niet wat overdreven? Het is toch niet allemaal rozengeur en maneschijn. Dat klopt. Autisme is niet te onderschatten. Het is veel meer dan een beetje 'anders zijn'. We gaan dan ook niet voorbij aan de problemen die het autisme bij mensen veroorzaakt. In ieder gesprek komt het uitgebreid aan de orde.


  


  Maar uiteindelijk gaat het ons om de 'power'. Die zit in hoe de mensen omgaan met hun beperkingen en hoe ze uiteindelijk de kwaliteiten die het autisme hen brengt, weten te benutten. Barbara de Leeuw noemt haar ASS (en ADHD) zelfs haar talent. Ze zegt haar werk nooit zo goed te kunnen doen als ze geen autisme zou hebben. De 'power' zit hem ook in de ongelooflijke veerkracht die we zien bij mensen waarbij het een periode heel erg mis gaat. Zoals bij Stan van Heerebeek, die op het moment dat hij op het punt staat cum laude af te studeren, een zware psychose krijgt en jarenlang uit de roulatie is. Of Jaap Brand, gepromoveerd wiskundige, die moeite heeft om zijn baan te behouden en uiteindelijk zelf het ei van Columbus vindt. Zo kunnen we nog wel een aantal voorbeelden noemen. Maar u komt ze vanzelf tegen als u dit boek leest.


  


  Toen we begonnen met onze interviews, gebruikten we heel naïef in onze teksten het woord 'autisten'. Enkele deskundigen die we interviewden, drukten ons echter op het hart niet dat woord te gebruiken. In plaats daarvan konden we beter 'mensen met een vorm van autisme' schrijven. 'Wat een vreemd taboe, zijn autisten dan geen mensen?' vroegen we ons af. Bovendien vonden we het taalkundig omslachtig. Maar langzamerhand zijn we het gaan begrijpen. 'Autist' heeft een negatieve klank. Het is nog net geen scheldwoord. We lazen een column van Wilfried de Jong in NRC NEXT waarin hij een autist beschrijft als iemand die urenlang geboeid kan kijken naar het glazen ruitje van een draaiende wasmachine. Typerend. Dat is dus het beeld wat in onze maatschappij leeft als we het hebben over autisten. Hopelijk draagt dit boek bij aan een genuanceerder beeld.


  Veel van de oudere mensen met een vorm van autisme die we in dit boek aan het woord laten, zijn blij dat ze nu niet jong zijn en het stempel 'autisme' opgedrukt krijgen. Ze hebben van jongs af aan moeten knokken voor hun plek in de samenleving, onbewust van hun beperking. Dat was geen gemakkelijke weg. Onbegrip, depressies, ontslag, ze kregen veel te verduren. Maar ze kiezen ervoor, als het alternatief, uitgerangeerd worden met een Wajong-stempel (red: Wet arbeidsongeschiktheidsvoorziening jonggehandicapten), is. Veel kinderen en jonge mensen met een vorm van autisme overkomt dat nu.


  


  Wordt het niet eens tijd dat we in onze samenleving mensen met een vorm van autisme op waarde schatten en ze helpen het maximale uit zichzelf te halen? Niemand hoeft afgeschreven te worden. Wij denken dat dit kan. Door te kijken naar de mogelijkheden van mensen, in plaats van naar de onmogelijkheden. Door de kracht, de 'power', te zien van mensen met een vorm van autisme. AutiPower! toont aan dat succesvol leven en werken met een vorm van autisme mogelijk is. Maar een autismevriendelijke maatschappij is wel een voorwaarde om dit te bereiken. Dat is niets teveel gevraagd. Zeker niet als we bedenken dat het die maatschappij ten goede komt.


  


  Laat dit dan de enige uitzondering zijn op onze belofte dat we niets in dit boek analyseren en geen conclusies trekken.


  


  We wensen u veel leesplezier.


  


  Herman Jansen en Betty Rombout


  Eindhoven, oktober 2011
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  De man die zichzelf uitvond


  Jaap Brand (45), biostatisticus bij Skyline Diagnostics BV. Jaap is waarschijnlijk hoogbegaafd autist. De diagnose is op het moment van het verschijnen van het boek nog niet bekend.


  


  


  Jaap Brand heeft een zeer goed geheugen. Zo noemt hij moeiteloos een datum uit het verleden: 15 juni 1979. Hij is dan veertien jaar. Er is een open dag van het montessoricollege. In kleine groepjes lopen de kinderen langs de klassen en in elke klas krijgen ze informatie over de verschillende vakken die ze gaan volgen. Ze leren hoe een schooldag in elkaar zit. De opzet is speels en informeel. Niets bijzonders eigenlijk. Maar voor Jaap pakt het anders uit. Hij raakt overprikkeld en bouwt gedurende de dag zoveel stress op, dat het 's avonds bij hem thuis tot een ontlading komt. Hij krijgt hevige huilbuien en woedeaanvallen. Die gebeurtenis is kenmerkend voor zijn vroegere vorm van autisme. Vroeger? Ja. Zoals gaandeweg in het gesprek zal blijken, heeft Jaap zich op een bijzondere wijze ontwikkeld. Jaap heeft zichzelf uitgevonden!


  


  Jaap heeft nauwelijks last meer van overprikkeling. 'Overprikkeling ontstaat door verkeerde denkpatronen', legt hij uit. 'Het wordt veroorzaakt doordat je jezelf onveilig voelt. Je leeft in een wereld die je niet helemaal begrijpt. Gevolg is dat je regelmatig met die wereld in botsing komt. In je hoofd bouw je een ideaalbeeld op van hoe jij in de wereld wilt staan. Voor mij betekende dit dat ik in die tijd vooral stoer en grappig moest zijn. Ik vereenzelvigde me met James Bond. Die heeft altijd wel een grappig antwoord paraat en redt zichzelf moeiteloos overal uit. Zo wilde ik ook zijn.' Maar Jaap kon James Bond niet zijn, hoe graag hij dat ook wilde. 'Het gevolg was dat ik veel last had van faalangst. De angst en het gevoel van onveiligheid leiden ertoe dat ik altijd alert was. Ik zette mijn zintuigen wijd open en zoog alle prikkels op die er waren. Ik observeerde alles om me aan mijn omgeving aan te passen en om aan mijn ideaalbeeld te kunnen voldoen. Het gevolg is overprikkeling.'


  


  Jaap weet nu hoe hij overprikkeling voorkomt. Allereerst door de wereld om hem heen te leren begrijpen. Daarnaast door zichzelf te accepteren zoals hij is. De angst neemt daarmee af. En als er dan toch nog overprikkeling dreigt, sluit Jaap zich af voor overbodige prikkels. Hij zet 'filters' aan. Hij concentreert zich op één ding of één persoon. 'Ik ga niet zo vaak naar feestjes, maar als ik daar dan ben, is mijn aandacht alleen bij de mensen met wie ik praat. Ik sluit me af voor wat er verder in die ruimte gebeurt.' Jaap noemt het prikkelmanagement. Hij vindt dat er meer onderzoek naar gedaan moet worden. Het kan mensen met autisme helpen.


  


  Het levensverhaal van Jaap is een verhaal van vallen en opstaan. Maar met name van dat laatste heeft hij een kwaliteit gemaakt. Als vierjarige is hij een probleemkind. Hij gedraagt zich 'bizar', zoals hij het zelf noemt. 'Je kon me wel op schoot nemen, maar dan liep je wel de kans dat ik mijn vingertje plotseling in je oog stak. Of ik begon in het zwembad op de buiken van badgasten te rammen. Spugen op ramen deed ik ook. Ik leefde totaal in een eigen wereld en was alleen in dingen geïnteresseerd, niet in mensen. De kleuterschool was geen succes. De leerkrachten hadden te weinig tijd voor mij en dus werd ik vaak afgezonderd van de groep. Ze zetten mij bijvoorbeeld bij een waterbak neer waar ik dan volledig in opging.' Z'n ouders proberen alles uit om zijn ontwikkeling te stimuleren. Het spel Elektro, waarbij je met twee metalen pennetjes twee bij elkaar horende voorwerpen op een kaart aanwijst waardoor er een lampje gaat branden, slaat niet aan. Wat wel aanslaat is kleutercreativiteit zoals plakken, kleuren, schilderen, uitknippen van plaatjes uit tijdschriften en het uitprikken van figuren uit karton. Deze activiteiten werken dermate stimulerend voor zijn hersenen dat hij van zijn vierde tot zijn zesde een verbazingwekkende sprong in zijn ontwikkeling maakt. Z'n moeder vindt na enige tijd zoeken een instantie in Amsterdam, waar hij door de week overdag verblijft. Deze instantie zorgt voor een veilige omgeving waar hij nauwkeurig wordt geobserveerd en gestimuleerd in zijn verdere ontwikkeling. Jaap is ervan overtuigd dat hij hier de basis legt waardoor hij later in zijn leven makkelijker met moeilijkheden om kan gaan.


  


  Op z'n elfde komt hij terecht op de lomschool, een school voor kinderen met leerachterstand en sociaal-emotionele opvoedingsproblematiek. (Red: De lomschool is in 1998 opgeheven. Nu komen deze kinderen terecht in het Speciaal Basis Onderwijs (SBO). Het is een moeilijke tijd voor Jaap. Hij moet mee in het gareel. Hij wordt erg gepest en heeft aan het eerste jaar geen prettige herinneringen overgehouden. 'Ik kan me een werkweek herinneren waarin ik doorlopend werd gepest', vertelt hij. 'Op de terugweg van de werkweek heb ik de hele dag gehuild.' In latere klassen wordt het pesten minder. Hij voelt zich zelfverzekerder en dwingt met zijn forse postuur respect af. 'Er was een jongen waar ik lange tijd bang voor was. Totdat ik hem een paar klappen gaf en tot de ontdekking kwam dat het maar een slapjanus was. Ik steeg flink op de sociale ladder.' De lomschool is een relatief veilige omgeving voor Jaap. Er is veel structuur en het is geen grote school. Een normale school had waarschijnlijk niet gewerkt voor Jaap. Intellectueel kan hij dat wel aan, maar sociaal-emotioneel niet. Zijn moeder kiest bewust voor de lomschool. Als hij daar zou slagen, kan hij overal slagen. Het is goed voor zijn mentale weerbaarheid. Aan het einde van de lomschool is hij een kwajongen die niet onderdoet voor andere leerlingen.


  


  Jaap zet zijn onderwijs voort aan de montessorimavo, een gemoedelijke school met driehonderd leerlingen. Hij is verlegen, vooral naar meisjes toe, waardoor hij voor hen een gemakkelijk doelwit is voor spot en pesterijen. Hij doorloopt de mavo en gaat naar het montessorilyceum. 'Dat was minder prettig vanwege de grootte van de school, meer een leerfabriek', zegt hij. De problemen die hij daar tegenkomt, omschrijft hij als 'een glazen kerker'. Het is een vorm van eenzaamheid', legt Jaap uit. 'Je hebt het gevoel dat er een stolp over je heen is geplaatst die je overal mee naar toe neemt. Je ziet de wereld om je heen, maar je kunt die niet aanraken. Het lukt je niet om in contact te komen met andere mensen. Dat doe je zelf. Het is een gevolg van sociale angst, het gevoel van onveiligheid. Daar liggen weer die eisen aan ten grondslag die je aan jezelf stelt. Hoge verwachtingspatronen die je niet waar kunt maken. Uiteindelijk kun je dat doorbreken door je verwachtingspatronen te veranderen. Jezelf accepteren zoals je bent. Maar dat kost tijd. Als je de wereld beter begrijpt, zodat je er niet bang voor hoeft te zijn, en je accepteert jezelf zoals je bent, kun je ook met autisme veel bereiken.'


  


  Jaap doorloopt het lyceum, gaat wiskunde studeren aan de VU in Amsterdam en doet vervolgens promotieonderzoek aan de Erasmus Universiteit in Rotterdam. 'Ik heb altijd in mezelf geïnvesteerd', vertelt hij. 'Daarom ben ik zo ver gekomen. Leren vind ik prachtig, het geeft me een goed gevoel. Dat is vaak het lichtpuntje geweest. Want psychisch zat ik niet goed in mijn vel. Ik heb tot mijn 33ste geworsteld. Innerlijke leegte, eenzaamheid en sociale angst.' Toch gaat het langzaam maar zeker beter. Na zijn studie vertrekt hij naar Ierland om de kennis van zijn promotieonderzoek toe te passen. Hij heeft daar een leuke tijd. 'Ierland is een ander land dan Nederland. De mensen zijn daar gemoedelijker. Ik werkte bij een commercieel bedrijf en functioneerde goed. In mijn vrije tijd maakte ik lange wandelingen in de Ierse heuvels via een grote Ierse wandelclub en begon mij meer sociaal te ontwikkelen.'


  


  Op z'n 35ste heeft Jaap het gevoel dat hij zichzelf heeft genezen. Maar vanaf dat moment merkt hij dat er een nieuw probleem is: hoe hou ik een baan vast? Het kost hem negen jaar van zijn leven om door te krijgen wat er met hem mis is en hoe hij daarmee om moet gaan.


  


  Als Jaap terugkeert naar Nederland, krijgt hij een baan bij TNO in Zeist. 'Dat viel zwaar tegen', zegt hij met een zucht. 'Het was te commercieel. Uurtje maal factuurtje, dat lag mij gewoon niet. Ik wilde graag de dingen tot de bodem uitzoeken, maar daar was geen tijd voor. Ik had er wel hoge verwachtingen van. Mijn studie en mijn werk zijn altijd mijn trots geweest. En die trots werd gekrenkt. Ik functioneerde daar niet goed. Ik kreeg het gevoel dat ik een domme jongen was. Zelfs de meest eenvoudige opdrachten wist ik niet tot een goed einde te brengen. Dat kwam hard aan. Ik woonde in die tijd op een kamertje van drie bij drie bij een zeer dominante hospita. Een onprettig mens. Ze wilde zich overal mee bemoeien. Ik had geen enkele privacy. Ik bleef soms langer op mijn werk om haar te ontlopen.' Hij houdt het veertien maanden vol bij TNO. 'Het was een akelige tijd. Zo erg dat ik zelfs heb gedacht aan zelfmoord.' Dat klinkt heftig, maar Jaap heeft nooit hulp gezocht voor depressiviteit. Omdat hij vindt dat hij zelf verantwoordelijk is voor zijn levensgeluk. Hij koopt een appartement om van die hospita af te zijn. Dat lucht al op en geeft hem het lichtpuntje wat hij nodig heeft. Maar op zijn werk gaat het niet beter.


  


  Uiteindelijk zegt hij zijn baan op en gaat hij op zoek naar een minder commerciële functie. Die vindt hij in Amerika, bij een universiteit op het gebied van de bio-informatica. 'Amerika heeft een vrij harde samenleving,' zegt Jaap, 'maar ik heb het daar toch zeven jaar weten vol te houden en heb bij verscheidene werkgevers gewerkt. De mensen zijn vriendelijk, maar men is er zeer prestatiegericht. Je moet je daar echt bewijzen.' Bij zijn laatste werkgever in Amerika werkt hij onder meer aan een softwareprogramma voor data-analyse, waar biologen van over de hele wereld gebruik van maken. Het programma bestaat uit 180.000 regeltjes code. Jaap krijgt de opdracht de code te bestuderen zodat hij er zelfstandig mee kan werken. Maar Jaap vat dit letterlijk op en denkt dat hij de betekenis van de volledige code moet doorgronden om van waarde te kunnen zijn voor het bedrijf. 'Er werd van mij verwacht dat ik al na een maand kon beginnen met programmeren, maar daar kwam ik maar niet aan toe omdat ik nog bezig was het totale programma te begrijpen. Mijn bazin raakte geïrriteerd en er ontstond een conflictsituatie. De emoties liepen hoog op. Ik heb een brief over mijn frustraties aan P&O geschreven die eigenlijk niet kon. Maandag 14 april om half drie had ik een gesprek met de hoogste baas en om half vijf stond ik op straat. Zo gaat dat in Amerika.' Jaren later lukt het hem om de vinger op de zere plek te leggen. 'Het probleem was dat ik in mijn werk geen zicht had op wat het achterliggende doel was. Ik had me meer moeten inleven in de situatie. Het was niet de bedoeling het hele programma te kennen. Het was voldoende een roadmap op te stellen wat ik moest gebruiken om snel fouten in het programma te repareren. Ik had beter moeten weten waarvoor ik de kennis van de software nodig had. Ik had beter moeten communiceren.'


  


  Dit is Jaap ten voeten uit. Het is knap dat hij achteraf in staat is om een goede analyse te maken van wat er fout ging. Hij stijgt boven zichzelf uit om een betere versie van zichzelf te maken. Hij legt de schuld niet bij een ander, terwijl je ook kan concluderen dat zijn leidinggevende fouten heeft gemaakt. Die is niet duidelijk geweest. Die had ook beter kunnen communiceren. Jaap heeft doorzettingsvermogen. Als het tegenzit, geeft hij niet op. Hij heeft ook het gevoel dat het alleen maar beter kan gaan omdat hij weet dat hij van zijn fouten kan leren. In 2008 komt hij terug naar Nederland.


  


  Het bedrijf in Rotterdam, waar hij nu werkt, ontwikkelt diagnostische software voor de behandeling van acute leukemie en gebruikt hiervoor overlevingsstatistiek. Hij heeft het er erg naar zijn zin. Maar ook bij zijn huidige werkgever was het nog even spannend of hij zijn baan kon behouden. Tot drie keer toe krijgt hij een voorlopig arbeidscontract. Zijn werkgever adviseert Jaap om zich te laten diagnosticeren voor autisme. Dan kan er een jobcoach worden ingeschakeld om hem te helpen met zijn werk. Vanaf 30 juli 2009 staat Jaap op de wachtlijst voor een diagnose. Pas elf maanden later krijgt hij een oproep voor een intakegesprek. Zijn werkgever wacht gelukkig de diagnose niet af en geeft Jaap per 1 december 2009 een vast contract. Ondertussen is er op zijn werk het een en ander veranderd.


  


  De problemen bij zijn huidige werkgever lijken op de problemen die hij in Amerika had. Hij raakt ook hier verstrikt in details. 'Ik werkte me in het zweet, maar we kwamen qua inzichten niet verder', vertelt hij. 'Het kwam niet af. Ik was teveel gefocust op de details en had geen oog voor het grote plaatje. Dat is een probleem dat me jaren dwars heeft gezeten, zonder dat ik er de vinger op kon leggen. Mijn leidinggevende vergeleek me met een mier die vele kilometers aflegt zonder verder te komen. Ik was wel hoog opgeleid, maar ik was niet in staat om mijn intelligentie te gebruiken om over de materie na te denken op een hoger niveau. Ik zat volledig vastgeklonken in de technische details. Ik vroeg mezelf af: 'Wat is dat hogere denken dan?' En ik kwam tot de conclusie dat het niets anders is dan doelen stellen. Als ik nu een taak heb, stort ik me daar niet onmiddellijk volledig in. Ik neem eerst een stapje terug en vraag me af wat ik met die taak wil bereiken. Wat is het achterliggende doel? Maar niet alleen het doel is belangrijk. Het gaat ook om andere vragen. Wat gaat er met mijn werk gebeuren? Wie gaat er iets mee doen en hoe kan ik die het beste van dienst zijn?' Uiteindelijk komt Jaap er achter dat hij verbindingen moet leggen. Zijn werk staat niet op zichzelf. Het staat in verband tot een groter geheel en dat inzicht helpt hem verder. 'Het verbinden betekende ook dat ik meer moest communiceren. Het lukt me meestal niet om alles in mijn eentje uit te vinden, hoewel ik dat lang geprobeerd heb. Dus is de volgende stap: vragen om feedback. Ik begon eindelijk over mijn werk te communiceren. Heel nadrukkelijk. Zo krijg ik structuur in mijn werk.' De persoon met wie Jaap kan praten over zijn werk, moet wel aan bepaalde eisen voldoen. Hij of zij moet goed begrijpen hoe hij denkt en wat hij moeilijk vindt. Jaap heeft het geluk dat er zo iemand binnen het bedrijf is. Iemand die hem goed aanvoelt en met wie hij kan praten. Na een poosje lukt het Jaap zelf om doel en structuur in zijn werk aan te brengen en de juiste verbindingen te leggen. Hij kiest niet meer voor de ingewikkelde weg, maar doet niet meer dan nodig is om het vastgestelde doel te bereiken. Regelmatig overleg voorkomt dat hij verdwaalt in details die er niet toe doen.


  


  Naast het stellen van doelen en het beter communiceren, heeft Jaap nog een belangrijke keuze gemaakt waardoor zijn werk sterk verbetert. 'Ik weet waar mijn kracht ligt en heb er voor gekozen dat meer te benutten in mijn werk. Daardoor ben ik waardevol geworden voor mijn werkgever.' Die kracht heeft hij voor een deel te danken aan zijn autisme. 'Ik ben ongelooflijk goed in technisch documenteren. Ik kan zeer complexe problemen uiteenrafelen en zodanig in hapklare brokken presenteren dat mensen het begrijpen. Daar krijg ik nu veel waardering voor. Maar ik ben ook goed in het maken van analyses. Daarmee heb ik een belangrijke bijdrage geleverd aan het voortbestaan van een product van mijn bedrijf.


  


  Als dat niet was gelukt, had dat het bedrijf veel geld gekost. Erg belangrijk voor mijn functioneren is het feit dat ik meer zelfbewustzijn heb gekregen. Ik ben geen speelbal meer van mijn emoties. Ik ben uit mijn autisme gekomen door heel bewust met mezelf om te gaan. Ik heb niet de luxe dat ik kan varen op een automatische piloot. Zoals andere mensen dat wel hebben. Ik heb die piloot zelf opgebouwd. Ik denk goed na, bij alles wat ik doe. Dat kost me wel meer energie, maar het levert veel op.'


  


  Jaap ziet hoogbegaafd autisme als een vorm van genialiteit. Mensen met autisme kunnen zich heel goed concentreren op een probleem en gaan door met denken en puzzelen tot het probleem is opgelost. Maar wie krijgt in de huidige samenleving nog genoeg tijd om problemen op te lossen? Het moet tegenwoordig vooral snel en doelgericht zijn. Jaap gebruikt zijn genialiteit om zich aan te passen aan die snelle samenleving. En dat lukt hem prima. Hij weerlegt daarmee de mening van zijn co-promotor die eens tegen hem zei dat hij vooral geschikt is om alleen en in een rustige kamer complexe problemen op te lossen. Jaap vond dat geen compliment. Die opmerking heeft hem enorm gemotiveerd. Hij wil laten zien dat zijn co-promotor ongelijk heeft. Jaap heeft in Ierland en Amerika gewerkt, hij heeft aan rugby gedaan, hij heeft als vrouw verkleed carnaval gevierd en hij is heel vaak verhuisd in zijn leven. Mensen met autisme houden helemaal niet van feestjes en veranderingen. Mensen met autisme houden ook niet van netwerken. Maar Jaap heeft het heel bewust wel gedaan voor een betere kans op de arbeidsmarkt. Hij kreeg het voor elkaar om zijn proefschrift over de gehele wereld onder de aandacht te brengen. Uiteindelijk leverde dat hem zijn baan op in Amerika. Jaap noemt het 'possibility thinking', denken in kansen. Lachend noemt hij zichzelf voor de grap 'een avontuurlijke autist'.


  


  Jaap heeft nu een vast contract en werkt fulltime. En dat is erg belangrijk. Het stelt hem in staat om in de lente van 2010 een eigen huis te kopen in Krimpen aan de Lek. Ook bij de aanschaf van zijn huis handelt hij heel bewust. Hij is verliefd op het huis, maar weet de discipline op te brengen om lang te wachten met de uiteindelijke aankoop, waardoor de prijs flink zakt. De verleiding om eerder toe te happen, kan hij weerstaan. Bewonderenswaardig als je bedenkt dat hij op dat moment in een jeugdherberg slaapt. Vijf maanden houdt hij dat vol. 'En dat is geen pretje voor iemand met autisme', zegt hij. 'Ik sliep met zeven pubers op een zaal. Ik moest een douche delen met zeven anderen, nu heb ik twee douches voor mij alleen.' De zekerheid die hij nu heeft, is een overwinning. Een leuke vaste baan en een huis. Waardering van zijn collega's en zijn werkgever. Het zijn belangrijke zaken om gelukkig te zijn. Heel lang heeft Jaap zich een 'underdog' gevoeld. Die tijd is voorbij. Hij is trots op wat hij heeft bereikt. 'Het kan eigenlijk niet mooier,' zegt hij. Hoewel? Nu nog een vrouw. Maar daar wordt aan gewerkt.


  


  


  Kader


  Jaap doet bestuurswerk bij PAS Nederland, een belangenvereniging voor normaal tot hoger begaafde personen uit het Autisme Spectrum (www. pasnederland.nl). Hij geeft ook lezingen voor mensen met autisme, hulpverleners, ouders van kinderen met autisme en andere geïnteresseerden. Hij vertelt zijn levensverhaal en zijn visie op hoe je volgens hem het beste om kan gaan met overprikkeling en autisme. De reacties zijn overwegend positief, maar soms levert het een teleurstellende reactie op. Op een lezing in Giessendam kreeg hij te horen dat hij gemakkelijk praten had omdat hij veel profijt had van gunstige factoren, zoals goede ondersteuning van ouders, hoge intelligentie en doorzettingsvermogen. Een volledig onterechte opmerking, vindt Jaap. 'Dat zou betekenen dat je een excuus hebt om niet succesvol te worden als je die gunstige factoren niet hebt. Dat is een dooddoener.' We vinden het blijkbaar gemakkelijker om ons te verbergen achter de dingen die in ons nadeel zijn, in plaats van te kijken naar de zaken die juist voor ons spreken. Jaap is er het voorbeeld van dat laat zien dat als je maar hard werkt aan het verbeteren van je eigen zwakheden, je heel ver kan komen. Hij heeft niet gekozen voor de gemakkelijke weg. Hij heeft zichzelf heel bewust uitgevonden, eerst emotioneel en cognitief, later ook professioneel. 'Je kunt je het misschien als volgt voorstellen,' zegt Jaap. 'De meeste mensen krijgen bij hun geboorte een volledig afgebouwd vliegtuig. Ze hoeven alleen nog maar te leren vliegen. Mensen met autisme krijgen geen vliegtuig, ze krijgen een bouwpakket voor een vliegtuig. Om ook te kunnen vliegen, moeten ze eerst het bouwpakket uitpakken en in elkaar zetten.'


  


  2


  ERVARINGSDESKUNDIGE


  De vrouw die haar eigen boontjes probeert te doppen


  Wendy Vinck (35) is onderwijzeres in het buitengewoon onderwijs type 3 (red: onderwijs voor kinderen met ernstige gedrags- en/of sociaal-emotionele problemen). Ze weet sinds zeven jaar dat ze autisme heeft. Ze is hoogbegaafd.


  


  Wendy Vinck is eind maart 2011 vanwege Wereld Autisme Dag te gast in het Vlaamse televisieprogramma 'De laatste show'. Voordat Wendy opkomt, vraagt presentator Michiel Devlieger de mensen in de zaal om niet te applaudisseren. In plaats daarvan mogen ze zwaaien. Het publiek zwaait en Wendy stapt naar voren en geeft Michiel een hand. 'Ik kan slecht tegen plotselinge geluiden en geluiden waarin geen enkele structuur zit zodat begin en einde heel onduidelijk en onvoorspelbaar zijn', legt ze even later uit. Zenuwachtig is ze niet voor haar optreden op televisie. Ze heeft zich immers met de nodige ondersteuning van Det Dekeuleire van Autisme Centraal (red: zie interview 'Autisme is een andere cultuur') goed voorbereid en weet precies wat er gaat gebeuren. Ze geeft ad rem antwoorden op de vragen, alsof ze er wekelijks te gast is. Ze legt perfect uit hoe iemand met autisme denkt en voelt. De zaal is stil.


  


  We zoeken Wendy op in de Antwerpse wijk Merksem. 'Mijn deurbel werkt niet, maar ik zal de deur in het oog houden', mailt ze van tevoren. Op het moment dat we de deur naderen, horen we een zoemer en gaat de deur van het slot. We kunnen naar binnen. Later vertelt ze dat ze de deurbel zelf onklaar heeft gemaakt. Ze vindt de deurbel maar lastig. Wendy is niet erg gesteld op onaangekondigde visite of vreemden aan de deur. Ze heeft al een aantal keren meegemaakt dat er mensen aanbellen die ze niet goed begrijpt. Bijvoorbeeld de mensen van de vuilkar die rond Nieuwjaar de beste wensen komen brengen. Daar willen ze natuurlijk graag wat geld voor terug, maar dat zeggen ze er niet bij. Dat moet Wendy maar begrijpen. Maar dat is voor haar niet vanzelfsprekend. Beleefd wenst ze die mensen een gelukkig Nieuwjaar terug. Daar blijft het bij. Ze was blind voor de context waaruit mensen zonder autisme afleiden dat deze mannen met een bijkomende bedoeling langskwamen. Nu weet Wendy dit. Het overkomt haar geen tweede keer. Te meer omdat de deurbel niet meer werkt. Mensen komen nu aangekondigd bij haar langs en sturen Wendy een sms'je als ze voor de deur staan. Er komen trouwens zelden tot nooit mensen bij haar thuis. Overigens, als ze gebeld wordt en ze herkent het telefoonnummer niet, dan neemt ze niet op. 'Als het belangrijk is, spreken mensen wel wat in op de voicemail', zegt ze. Maar ze belt niet vaak terug. Alleen als het echt belangrijk is. Zo werkt het goed voor Wendy.


  


  In 2004 is bij Wendy de diagnose gesteld, maar daarvoor heeft ze dan al een aantal keren professionele begeleiding gehad. 'Van studiebegeleiding, faalangstreductie tot psychologische hulp', vertelt ze. 'Met name toen ik nog naar middelbare school ging en tijdens de overgang naar de universiteit en hogeschool. Maar nooit dacht men aan autisme. In 2003 ben ik alleen gaan wonen en van werk veranderd. Toen is het helemaal misgelopen. Heel veel structuur viel weg, teveel veranderingen op korte termijn, veel vrije tijd die ineens zelf ingevuld moest worden. Ik at niet. Ik sliep niet. Ik had totaal geen dag- en nachtritme meer. Ik was zorgcoördinator op een school. Als ik thuis kwam, werkte ik verder aan taken waarmee ik bezig was en dat deed ik tot ik de volgende ochtend weer naar mijn werk moest. Uiteindelijk ging ik de wekker zetten om te gaan slapen. Ik merkte wel dat ik een probleem had. Ook door reacties van mensen om me heen. Maar ik was niet in paniek. Om snel geholpen te worden, was een opname in de psychiatrie de enige optie. Ik wilde eindelijk wel eens weten wat er met mij aan de hand was. Twee weken ben ik opgenomen geweest. Ik heb daarna zelfgekozen voor ambulante hulp en werd doorverwezen naar een psychiater waar ik nu nog steeds naar toe ga. Stilaan kreeg men een vermoeden dat ik autistisch zou kunnen zijn. Na testen en gesprekken met een multidisciplinair team werd het vermoeden bevestigd. Zes maanden later had ik een diagnose.' Het was lastig om bij Wendy de goede diagnose te stellen. Ze denkt dat ze weet hoe dat komt. 'In de loop der jaren weet je de uiterlijke gedragskenmerken van autisme steeds beter te camoufleren en compenseren. Je geeft de indruk dat je normaal functioneert door cognitief te compenseren wat je intuïtief door je autistisch denken niet ziet, niet aanvoelt, niet weet.'


  


  Voor die moeilijke periode woont Wendy nog bij haar ouders. Daar merkt ze dat ze anders is dan anderen. Ze heeft een twee jaar jongere zus. 'Alles ging relatief goed totdat mijn zus interesse kreeg in jongens. Daarmee was mijn steun en toeverlaat verdwenen. Ik merkte toen ook dat het bij mij anders werkt. Ik gaf niet veel om jongens. Heel veel snap ik nu omdat ik de diagnose heb. Ruzies, misverstanden, dingen die ik moest doen, maar waarvan ik niet begreep waarom. Als er iets veranderde, dan werd ik heel vervelend. Daar kon ik niet goed tegen. Ik weet nog dat ik als kleuter altijd van mijn vader in de krantenwinkel een matchbox autootje kreeg. Toen ik een keer met mijn moeder naar de winkel ging, kreeg ik geen autootje. Ik heb de hele winkel op stelten gezet. Want ik kreeg altijd zo'n autootje.'


  


  Haar moeder was financieel directeur van een aantal bedrijven, haar vader was chemicus. Bij een chemicus zouden we iets van autisme kunnen vermoeden. Wendy denkt inderdaad dat haar vader ook wel eens een ASS zou kunnen hebben. 'Als hij zich zou laten onderzoeken, dan denk ik dat de kans groot is. Maar mijn ouders zijn er helemaal niet mee bezig. Over mijn diagnose hebben ze het nooit gehad. Ik praat er wel over, maar er wordt niet op ingegaan. Het is wel jammer, het zou een aantal dingen duidelijker maken. Het zou helpen om te duiden waarom ik zoveel fouten maak zonder dat ik er erg in heb.'


  


  Op school wordt Wendy veel gepest. Om die reden verandert ze van lagere school. Maar ook daar wordt ze gepest, waardoor de mensen in haar omgeving ervan overtuigd zijn dat het aan haar ligt. Vanaf het derdejaar op de middelbare school krijgt ze problemen met proefwerken. Ze blokkeert, terwijl ze de stof eigenlijk goed beheerst. Ze krijgt ondersteuning van een centrum voor leerlingbegeleiding. Relaxatietherapie is een van de vormen van hulp.


  


  Ze gaat Architectuur studeren. 'Ik heb dat maar gekozen,' vertelt ze, 'maar eigenlijk wist ik niet goed wat ik wilde doen. Het enige dat ik wist, was dat ik niet in een kantoor wilde werken. Ik wilde iets creatiefs doen. En aangezien ik heel sterk was in wiskunde en wetenschappelijk tekenen, leek dat een goede keuze.' Wendy doorloopt de kandidatuurjaren voor architect, maar als haar zus aan een opleiding voor onderwijzer begint, ontdekt ze dat ze dat veel interessanter vindt. Toen ik me verdiepte in de studie van mijn zus, dacht ik: misschien ga ik hier begrijpen hoe de mensen in elkaar zitten. Ik snapte niet wat die studenten en jongvolwassenen bezig hield. Studentenfuiven, spijbelen, steeds weer andere vriendjes en vriendinnetjes, ik snapte niet waarom ze dat deden en waarom ze zo met elkaar omgingen. Ik vond ook geen aansluiting, tenzij als taxichauffeur van en naar feestjes voor haar zus en haar vrienden en vriendinnen. Dat begin je je dan te beseffen, juist op die leeftijd. Door die opleiding hoopte ik dat beter te begrijpen en misschien kon ik dan ook leren me 'normaal' te gedragen.' En lukte dat ook? 'Ja, absoluut. Ik heb veel geleerd van de lessen over communicatie.' Wendy noemt de 'roos van Leary'. De Amerikaanse psycholoog Timothy Leary ontwikkelde in de jaren vijftig van de vorige eeuw een communicatiemodel waarmee relaties tussen mensen in kaart kunnen worden gebracht. Het beschrijft hoe mensen invloed op elkaar uitoefenen en met elkaar omgaan. Ook noemt Wendy de 'axenroos van Ferdinand Cuvelier', een systeem om de interactie tussen mensen te typeren. Scholen werken met de axenroos om kinderen sociale vaardigheden aan te leren. Toevallig deed de eerste school waar Wendy werkte dit ook. We kunnen ons goed voorstellen dat deze wetenschappelijke instrumenten zinvol zijn voor mensen met autisme, die moeite hebben om gedrag tussen personen te doorgronden. 'Ik wist toen nog niet dat ik autisme had, maar ik vond het wel een handig systeem om te leren communiceren met mensen. Dat heeft me geholpen om interacties te begrijpen. Ik begon te snappen waarom mensen iets zeggen op het moment dat ze iets gaan zeggen. Bijvoorbeeld omdat ze boos zijn. Ik heb geleerd daar op een goede manier op te reageren. Voor die tijd deed ik dat altijd fout. Ik reageerde te direct en te eerlijk. Ik ben nu ook wel eerlijk, maar ik zal het op een juistere manier bejegenen. Vroeger kon ik dat niet. Als mensen boos op me werden omdat ik naar mijn idee eerlijk en direct was, werd ik ook boos. Ik snapte niet wat ik fout deed.'


  


  Dat heeft Wendy niet veel vrienden opgeleverd. Nog steeds heeft ze geen vrienden, zegt ze. 'Om mensen goed te leren kennen, ze van buiten te leren, moet ik ze heel vaak zien. Want anders worden ze voor mij te onvoorspelbaar. En ik zit in een leeftijdscategorie waarin al die mensen een gezin hebben. Dus die hebben geen tijd om je regelmatig te zien.' En hoe zit het dan met collega's? 'Op de eerste school waar ik werkte, deed ik wel dingen met collega's buiten de schooluren. Aanvankelijk werkten we veel activiteiten uit voor projecten en daaruit groeide dat we weleens iets gingen drinken ter gelegenheid van een verjaardag of zo. Dus die waren op dat moment vrienden. Ik zie ze nu nog wel eens, maar ik noem ze geen vrienden meer. Het zijn vreemden voor mij geworden. Dat is heel moeilijk om uit te leggen. Voor gewone mensen is het blijkbaar wel mogelijk om iemand sporadisch te zien terwijl het toch een vriend blijft. Dat ken ik niet. Met de collega's waarmee ik nu werk, heb ik weinig tot geen contact buiten de schooluren. Dan kun je geen vriendschapsrelatie opbouwen.' Maar zijn er dan geen mensen waarop Wendy terug kan vallen als het nodig is? Ze denkt niet lang na voor ze antwoordt. 'Mezelf. Ik probeer het altijd zelf op te lossen.' En dat lukt goed? 'Min of meer.' En wat als het niet lukt? 'Als het kan, laat ik het erbij zitten.' Dat klinkt niet erg positief. We vragen of Wendy wel gelukkig is. 'Wat is geluk? Ik kan het me niet anders voorstellen. Ik moet vrede hebben met zoals het nu is. Er zijn dagen waarop ik het helemaal niet leuk vind dat ik eenzaam ben, geen deelgenoot heb, niemand waarop ik kan terugvallen. Maar er zijn ook dagen waarop ik daar absoluut geen probleem mee heb en opgelucht ben dat ik niet steeds met een andere persoon rekening moet houden.' De vraag is natuurlijk of Wendy het liever anders zou willen. 'Natuurlijk wil je liever normaal zijn. Daar twijfel ik niet aan. Ik merk wel dat mijn handicap mij in heel veel dingen belemmert. Frustratie haalt dikwijls de bovenhand omdat ik niet of onvoldoende kan doen, tonen wat ik van binnen weet, ken, voel. Ik moet steeds intensief nadenken over hoe ik leef omdat mijn autisme me blind maakt voor elke context waarmee ik geconfronteerd wordt en ik me telkens opnieuw moet verplichten om gericht rekening te houden met die aanwezige context.'


  


  De diagnose is voor Wendy een opluchting. 'Eindelijk is duidelijk dat ik het niet expres deed. En je kunt jezelf gerichter gaan bestuderen. Waarom dingen niet lukken. Ik was toevallig net een cursus autisme begonnen voor mijn voortgezette opleiding voor onderwijzeres in het buitengewoon onderwijs. Ik had wel door dat wat ik daar las heel erg leek op hoe ik in elkaar zit. Dus de diagnose was eigenlijk geen verrassing. Dankzij de diagnose leer ik ook beter mijn valkuilen en grenzen kennen.' Een van de dingen die Wendy over zichzelf heeft geleerd, is dat ze niet goed om kan gaan met het onverwachte. Dat is overigens niet altijd het geval. Als er iets onverwachts gebeurt op haar werk, is het doorgaans geen probleem. Ze heeft altijd wel een alternatief scenario dat ze kan gebruiken. Ze geeft naast les in het buitengewoon onderwijs ook les in het hoger onderwijs. Daar werd ze eens geconfronteerd met een groep studenten die vijf keer zo groot was als ze van tevoren had gedacht. Ze moest op het laatste moment naar een grote zaal. 'Met zo'n lezertje met een micro. Daar zaten 108 studenten. Dan moet ik wel even slikken en razendsnel nadenken over een oplossing. Hoe ik ineens andere werk- en organisatievormen ga inzetten. Maar ik begeleid dan nog wel, met een materie die me eigen is. Maar als ik niet leidend ben en ik moet het ondergaan, dan is het voor mij veel moeilijker als er iets plotsklaps verandert waardoor ik wel in actie zou moeten schieten. Stel dat ik naar een musical ga en ze roepen vanaf het podium dat de gelukkige op stoel zoveel - waar ik dan zit - een prijs heeft gewonnen, dan zou ik blokkeren.' Je maakt Wendy dus niet blij met een surprise party. De meeste mensen vinden het leuk om cadeaus te krijgen, Wendy gruwelt al bij het idee alleen.


  


  Wendy houdt ook niet van verandering in de supermarkt. Als ze gewend is om een bepaald merk rijst te kopen, wil ze ook alleen nog maar die rijst. Als dat merk uit de schappen verdwijnt, gaat ze in andere supermarkten op zoek naar haar vertrouwde rijst in plaats van over te stappen op een ander merk. 'Vroeger kon ik echt in paniek raken als een bepaald merk niet meer verkocht werd. Dat is gelukkig nu wel minder. Ik heb me leren beheersen om niet ter plekke voor aap te staan en ook medicatie ondersteunt me daarin. Maar thuis moet ik dan wel altijd even bekomen. Soms, als er teveel op korte tijd van mijn compensatiestrategieën gevraagd wordt en het compensatievaatje leeg is, kan ik nog steeds blokkeren en krijg ik geen zinnig woord meer gezegd. Dan begin ik extreem te stotteren en sta ik gewoon aan de grond genageld.'


  


  Wendy geeft les in het buitengewoon onderwijs. Een aantal van haar leerlingen heeft ook een ASS. Begrijpt ze die kinderen beter dan een 'normale' schooljuf? 'Ik heb die leerlingen altijd beter begrepen. Maar in het begin had ik het er moeilijk mee. Niet voor mezelf. Voor die kinderen. Kon dat wel, een leerkracht met een handicap voor een klas met kinderen met een handicap? Ik kan ze wel van alles meegeven dat ze nodig hebben, maar het is moeilijk zaken over te brengen die je zelf niet goed onder de knie hebt. Dat is wat ik eerst dacht. Nu ben ik er 100% zeker van dat het een voordeel voor mij is. En ook voor de kinderen. Mijn taalgebruik is altijd aangepast. Ik hoef er niet bewust over na te denken om heel concreet en helder te spreken. Ik kan mezelf zijn. Ik snap ze beter als ze iets niet willen doen of zinloos vinden. Als kind vond ik begrijpend lezen bijvoorbeeld stom. Dat je vragen moet beantwoorden waarvan de antwoorden gewoon in de tekst staan. De leraar kan die tekst toch zelf wel lezen. Dat dacht ik als kind. Dus in mijn klas probeer ik dat te vermijden, want inderdaad, dat is idioot. Het is niet functioneel. Als ze bij mij begrijpend lezen, krijgen ze bijvoorbeeld een spel en moeten ze de spelregels lezen. Als ze die niet begrijpen, kunnen ze het spel niet spelen. Dan is het tenminste zinvol. Er is nog iets. Ik geef les aan kinderen met gedragsproblemen. Ik snap dat het gedragsprobleem vaak een gevolg is van frustratie en niet van boze opzet. En ik neem niets persoonlijk op. Soms worden collega's uitgescholden door leerlingen. Die collega's hebben het daar moeilijk mee. Ze voelen zich aangevallen. Dat heb ik niet. Ik denk dan: die leerling heeft het moeilijk en ik ben toevallig in de buurt om tegen aan te schelden. Ik keur het daarmee niet goed. Maar het raakt me niet als persoon.' Wendy neemt ook anders waar dan haar collega's, legt ze uit. Soms moeten leraren een kind observeren en schrijven ze op wat het kind doet. Als een kind een pen in de hand heeft en steeds op het knopje drukt, schrijft Wendy het ook zo op. Terwijl een collega zou schrijven dat het kind met een pen speelt. Dat is een wezenlijk verschil. Het werk van Wendy is zeer zinvol, daar hoeven we niet over te twisten. Maar geeft het haar zelf ook voldoening? 'Het is zinvol voor de kinderen. En de ouders. Die zijn tevreden als ze zien dat hun kind vooruitgang boekt. Maar voldoening voor mezelf? Het is gewoon mijn job. Om uit mijn job voldoening te halen moet ik voldoende 'voeding' krijgen om mijn 'hoofdhonger' te stillen. Als een kind op een bepaalde manier helemaal vastloopt, vind ik het een uitdaging om te onderzoeken en ontdekken en toegangspoorten te vinden om een kind wel in ontwikkeling te brengen. Als ik dan merk dat het lukt, is de uitdaging weg.'


  


  'Het gedrag van mensen met autisme is zeker niet de norm', zegt Wendy als we het hebben over wat wel en wat niet normaal is. 'Maar dat komt niet door hun gedrag, dat komt omdat ze anders denken. Dat is heel moeilijk om uit te leggen.' Pijnlijk wordt het als het tot onbegrip leidt. Er kunnen vreemde en vermijdbare problemen ontstaan voor mensen met autisme als neurotypicals geen enkele notie hebben van wat het hebben van een ASS inhoudt. Wendy heeft dat zelf ondervonden in het openbaar vervoer. Om elf uur 's avonds moet ze van Gent naar huis. Het saldo op haar vervoerskaart is op. Maar dat is geen probleem, want overal staan automaten om een ticket te kopen. Maar wat als die stuk zijn? Ze stapt in en loopt naar de conducteur. Maar die mogen geen tickets meer verkopen. Ze legt uit wat er aan de hand is. De conducteur adviseert haar om de volgende halte uit te stappen om daar een ticket te kopen. Maar Wendy wil dat niet, het is al laat en ze voelt er niets voor om alleen op een verlaten perron te staan waar ze anders nooit uitstapt. Ze weet niet wat ze moet doen en blijft in de tram zitten. 'Ik had heel veel stress op dat moment, want ik had niet betaald. Maar de conducteur wilde mij geen kaartje verkopen. Terwijl ik wel geld had.'Vlak voordat ze uit moet stappen, wordt ze gecontroleerd. Ze legt uit wat er aan de hand is en vertelt dat de conducteur haar geen ticket wilde verkopen. De controleur loopt naar de conducteur om het verhaal te checken en de conducteur ontkent haar verhaal. Ze krijgt niet alleen een boete voor zwartrijden, maar ook voor smaad omdat ze gezegd heeft dat de conducteur gelogen heeft. Later mailt ze het vervoersbedrijf dat haar autisme haar in dat soort situaties parten speelt. Maar het heeft geen enkel effect. Geen begrip van het vervoersbedrijf. Een autismevriendelijk openbaar vervoer heeft Antwerpen duidelijk (nog) niet.


  


  Biedt het hebben van autisme Wendy ook voordelen? Ze denkt lang na over een antwoord. 'Als ik iets doe, wil ik het perfect doen. Ik verdiep me echt in wat ik doe. Ik wil alles weten. Ik heb er een hekel aan om voor verrassingen te komen te staan. Ik durf te zeggen dat ik meer weet over pedagogische en didactische aspecten van onderwijs dan de gemiddelde leraar, misschien zelfs schooldirecteur. Als er mensen van het ministerie van Onderwijs komen inspecteren, zoals dit schooljaar, dan zoek ik op wat hun stokpaardjes en specialisaties zijn. Dat wil ik op voorhand weten. Ik ben dan goed voorbereid. Ik weet waar ik het beter wel of niet over kan hebben. Maar ik betwijfel of veel gewone mensen dat een voordeel vinden. Die vinden dat misschien teveel werk.'


  


  Ze heeft inmiddels geleerd om buiten de schooluren ook andere dingen te doen dan voor school werken. Maar als ze vertelt wat dat dan is, fronzen onze wenkbrauwen. Want het zijn niet bepaald ontspannende activiteiten. Ze vertelt dat ze naast haar eigen school les geeft aan studenten van twee onderwijsopleidingen van hogescholen, vorming geeft aan onderwijzers die zich willen verdiepen in een item en nascholing geeft in andere scholen. En dat ze schrijft voor een nieuw lesmethode voor taal. Tot vorig jaar heeft ze nog gestudeerd, maar ze heeft alle opleidingen die ze na schooluren kan doen voor onderwijs inmiddels afgerond. 'Recent heb ik iets gevonden waardoor ik opnieuw kan studeren: een nieuwe driejarige voortgezette opleiding Schoolontwikkeling aan de hogeschool in Gent. Terug een mogelijkheid om mijn hoofd wat voeding te geven, terug een uitdaging, terug wat vrije tijd die ik in contact met anderen kan invullen.'


  


  'Het nadeel van onderwijs is dat je veel vakantie hebt', zegt Wendy. We lachen. Wij denken dat de meeste leraren dat een groot voordeel vinden. Maar Wendy niet. Jaren lang ging ze als begeleidster mee op vakanties voor mentaal gehandicapte volwassenen. Dat deed ze samen met een oud-collega. Enige tijd geleden is zij echter getrouwd en daarmee kwam een einde aan dat vrijwilligerswerk. 'Met een wildvreemde zou ik dat nooit doen', zegt Wendy. Dat zou haar teveel stress opleveren. De laatste jaren fietst Wendy veel in de vakanties. 'Dat heb ik echt moeten leren. Want fietsen zonder ergens naar toe te gaan, vond ik maar stom. Maar met het fietsenknooppunt kan ik op voorhand een fietsroute samenstellen, opzoeken wat er onderweg te zien is en hierover wat lezen.' Soms, als haar hoofd overloopt, zet ze zich aan tafel om een legpuzzel te maken. 'Ik heb bij toeval ontdekt dat dat de enige manier is om niet te piekeren.'


  


  Wendy heeft ambities, maar haar autisme hindert haar deze te realiseren. Zo zou ze graag meer willen lesgeven aan hogescholen of kinderen met leer- en/of ontwikkelingsstoornissen begeleiden, maar daarvoor moet veel geregeld worden. Administratief bijvoorbeeld. 'Ik zou meer willen werken op de hogescholen of als begeleider voor kinderen met autisme en iets minder als klasleerkracht in het buitengewoon onderwijs. Daar liggen voor mij nog uitdagingen. Maar ik krijg dat niet voor elkaar omdat er stappen genomen moeten worden die ik niet kan doen of durf. Ik weet niet wat ik precies moet doen, wie ik daarvoor moet aanspreken. Het lukt me niet vooruit te denken terwijl ik druk bezig ben met mijn gewone werk vandaag. Ik werk fulltime. Ik kan mij niet focussen op twee dingen tegelijk. Dat is heel frustrerend.' Eigenlijk zou Wendy ondersteuning moeten hebben om haar talenten verder te ontwikkelen. Een coach. Maar ook hier is ze strijdbaar. Ze weet dat ze haar eigen boontjes moet doppen en dat ze dat ook kan. Ze is van plan om in de komende zomervakantie actie te ondernemen. Maar een idee van een coach staat haar wel aan. 'Een soort hulplijn die je kan inroepen als het op dat moment even nodig is.'


  


  We hebben een laatste vraag voor Wendy. Kan ze voldoende zichzelf zijn? 'Hier thuis altijd', antwoordt ze. En zodra ze zich onder de mensen begeeft? 'Nooit. Dan moet ik me altijd aanpassen. Tenzij tijdens vormingen van Autisme Centraal (red: zie hoofdstuk 18) of activiteiten voor volwassenen met autisme, georganiseerd door Autisme Centraal.' Is er een maatschappij denkbaar waarin ze wel altijd zichzelf kan zijn? 'Dat is een utopie. Blijkbaar vraagt het veel energie van mensen zonder autisme om om te gaan met mensen met autisme. Dat merk ik op mijn werk al. En dan heb je het over leraren die lesgeven in het buitengewoon onderwijs. Als zij het te druk hebben of als ze niet goed in hun vel zitten, hebben ze daar moeite mee. Dan vraagt het teveel inspanning. Begrip hebben is dan al moeilijk. Laat staan dat ze zich aanpassen. Met begrip zou ik al tevreden zijn. Ik vraag niet om aanpassingen. Hoewel er aanpassingen denkbaar zijn. Duidelijker en eenduidig communiceren bijvoorbeeld. Maar ik zie wel langzaam verbeteringen. Een aantal jaren geleden kwam ik bijvoorbeeld in de problemen omdat ik het aanwezigheidsregister niet had ingevuld. Ik weet dat het stom klinkt, maar dat moet bij mij altijd met dezelfde soort pen en die was ik vergeten mee te nemen. Dus had ik het niet ingevuld. Dat excuus werd niet geaccepteerd. Het was een stom excuus in hun ogen. Nu zouden ze daar meer begrip voor hebben. Ik heb ondertussen zo'n soort pen thuis en op school, zodat deze situatie niet meer voorkomt.


  


  Maar uiteindelijk heb ik er zelf voor gekozen om te functioneren in deze maatschappij. Dan kies ik ook om daar moeite voor te doen. Het enige dat ik hoop, is dat mensen begrijpen hoe het werkt voor iemand met autisme. Dat zou ik al okay vinden.'


  


  3


  PSYCHOLOOG


  'We moeten werkgevers uitleggen waar de winst te behalen is'


  Interview met Annelies Spek, klinisch psycholoog en senior wetenschappelijk onderzoeker bij het Centrum Autisme Volwassenen (GGZ Eindhoven).


  


  Annelies Spek doet bij de GGZ Eindhoven diagnostisch onderzoek bij volwassenen met een mogelijke ASS. In 2010 is ze gepromoveerd aan de Rijksuniversiteit Leiden. Haar proefschrift gaat over de sterke en zwakke kanten van volwassenen met autisme. Ze geeft nascholing over autisme aan psychologen en psychiaters en ze staat aan de wieg van de succesvolle training 'mindfulness' voor volwassenen met autisme. Hoeveel redenen hebben we nog meer nodig om eens te gaan praten met Annelies? Een bevlogen deskundige aan het woord.


  


  Voor we de eerste vraag gesteld hebben, zijn we al enthousiast aan het discussiëren. Autisme als kwaliteit. Kan dat? Annelies noemt een voorbeeld van een physician assistent met autisme die op foto's moest inschatten of er sprake was van prostaatkanker en twee keer meer gevallen van kanker wist op te sporen dan een gemiddelde collega. Het is niet gezegd dat het autisme het verschil maakt, maar het zou best kunnen. Annelies geeft aan dat ook interim managers met autisme mogelijk voordeel hebben. 'Een interim-manager moet juist niet denken vanuit emotie en sociale aspecten', zegt Annelies. 'Hij moet kunnen zeggen: 'Hier zitten te veel mensen, er moeten er een paar uit!' Dat is heel analytisch. Dan kan autisme best handig zijn.' Annelies ziet mensen met autisme in alle lagen, ook in de hogere functies. 'Directeuren van scholen en bedrijven bijvoorbeeld. Vaak wordt gezegd dat mensen met autisme geen manager kunnen zijn, maar dat is niet waar. Ze zijn analytisch vaak heel erg sterk en zijn in staat bedrijven tot in de details te doorgronden. En omdat ze niet zozeer de sociale insteek nemen, zijn ze soms ook juist in staat om hardere maatregelen te nemen.'


  


  We laten het even hierbij en komen later in het interview terug op de kwaliteiten en de beperkingen van mensen met autisme. Eerst willen we weten waarom Annelies zich als psychologe gespecialiseerd heeft in autisme. 'Omdat mensen met autisme zo echt zijn', zegt ze. 'What you see, is what you get. Ze zullen nooit manipuleren, ze zijn heel zuiver en daar geniet ik erg van. Ook de humor vind ik leuk, de taalgrapjes. Ze maken soms vreemde en onverwachte associaties.' Een voorbeeld van een typisch autismegrapje? 'Tijdens een mindfulnesstraining legt een trainer uit wat een mantra is: 'Als je je onprettig voelt, dan concentreer je je op een bepaald woord en herhaalt dat voor jezelf.' Een man uit de groep zegt dat hij het fijner vindt om zich op een beeld te concentreren in plaats van op een woord, waarbij hij lachend met beide handen de contouren van een vrouw in de lucht schetst. Waarop een andere man spontaan roept: 'O, maar dat is geen mantra maar een vrouwtra!" Ze zeggen wel eens dat mensen met autisme geen humor hebben, maar dat is dus een fabeltje.


  


  Iets anders, serieuzere zaken nu. Wij hebben gelezen dat het verschil tussen Asperger en autisme waarschijnlijk zal gaan verdwijnen. Waarom is dat? 'Dat klopt. Er is niet genoeg bewijs dat het om twee verschillende dingen gaat. Wij hebben dat onderscheid wel altijd gemaakt. Bij Asperger zijn sommige dingen overmatig aanwezig. Ze maken bijvoorbeeld veel of starend oogcontact, praten veel en er is sprake van veel fantasie. Daarnaast is de motoriek wat onhandig. De taalontwikkeling is echter niet vertraagd en mensen met Asperger hebben allemaal een gemiddelde tot hogere intelligentie. Bij autisme is eerder sprake van te weinig oogcontact, communicatie en fantasie. De motoriek is vaak wat houterig. Toch is erop hoofdlijnen weinig verschil tussen hoogfunctionerend autisme en Asperger. In Amerika hebben ze een groot onderzoek gedaan en daar kwam uit dat de stad waar iemand was gediagnosticeerd een van de belangrijkste factoren was die bepaalde of die persoon de diagnose autisme of Asperger kreeg. Verder zien we bijvoorbeeld regelmatig mensen met kenmerken van zowel autisme als Asperger, dus bijvoorbeeld wel veel oogcontact, maar weinig praten, veel fantasie maar een houterige motoriek. Dan zou het half autisme zijn en half Asperger. Dus: in de praktijk werkt het onderscheid tussen autisme en Asperger niet goed. Resultaat is dat we bij de GGZ in Eindhoven nu geen Asperger meer diagnosticeren.'


  


  Als er zo'n verschil zit in de verschijningsvormen van autisme, zou je mollen veronderstellen dat er veel mensen rondlopen die prima functioneren met een ASS en nooit gediagnosticeerd zijn. ledereen kent wel mensen in zijn omgeving waarvan het vermoeden bestaat dat ze autistisch zijn. Van de politicus Ernst Hirsch-Ballin wordt bijvoorbeeld gezegd dat hij autistisch is. 'Iemand met autisme kan in een omgeving met veel structuur, waarin duidelijk is wat van hem of haar verwacht wordt, ook op sociaal gebied, soms uitstekend functioneren. Wij diagnosticeren een stoornis op het moment dat er last is. Of die persoon heeft er zelf last van, of de omgeving van die persoon ondervindt hinder. Kijk, een depressie, daar heb je altijd last van, dat is duidelijk een stoornis. Van autisme kun je je afvragen: is het een stoornis of een zodanig typische manier van informatieverwerking dat je daardoor weinig aansluiting vindt met je omgeving. De diagnose Autisme wordt nu vaker gesteld, mogelijk omdat mensen in onze samenleving eerder uitvallen dan vroeger. Dit kan te maken hebben met het feit dat we ons onderwijs veel socialer hebben ingericht, ladereen moet groepswerk doen, zelfs op de Technische Universiteit. Samenwerken is voor mensen met autisme vaak moeilijk. Dat maakt dat mensen met autisme tegenwoordig sneller in de problemen komen en uitvallen. Veel kinderen met een autismestoornis komen nu in speciaal onderwijs terecht. Op zich is dat goed omdat ze meer aandacht krijgen. Aan de andere kant kan dit ook stigmatiserend werken. Soms is het juist belangrijk dat kinderen met autisme contact hebben met gewone kinderen. En omgekeerd, dat gewone kinderen contact hebben met kinderen die anders zijn.'


  


  Dus, concluderen we, door de manier waarop wij de maatschappij inrichten, ons onderwijs, ons werk, onze gebruikelijke omgangsvormen, kun )e een hele groep mensen met gemeenschappelijke kenmerken, min of meer uitsluiten en in problemen brengen. Zodanig zelfs dat ze gediagnosticeerd moeten worden voor 'een afwijking' die vroeger niet bestond. Annelies heeft hier een duidelijke mening over: 'De uitdaging van de hulpverlening bij mensen met autisme moet niet zijn: hoe maken we ze 'beter', maar juist: hoe zorgen we ervoor dat zij tot hun recht komen en hun kwaliteiten kunnen benutten. En daarnaast: hoe zorgen we ervoor dat ze zo weinig mogelijk last hebben van datgene dat hen anders maakt dan andere mensen in de maatschappij. Moet je het dan nog over een stoornis hebben? Om iemand te kunnen begeleiden, moeten we helaas aantonen dat er sprake is van een stoornis. Maar als het merendeel van de mensen in de maatschappij autisme zou hebben, dan zou die maatschappij er heel anders uitzien. Dan zijn wij de uitvallers.'


  


  Waar het om gaat, is de kwaliteiten van mensen met autisme in kaart brengen. Als je dat doet, zijn ze soms al te helpen met kleine aanpassingen in hun dagelijks leven. 'Voor ons is een pauze ontspannend,' zegt Annelies, 'maar voor iemand met autisme vaak niet. Want dan moet hij of zij gezellig kletsen met collega's. Maar als diegene lekker buiten gaat lopen en het wordt aan collega's uitgelegd dat die persoon zich daar prettiger bij voelt, dan is er al veel opgelost.' We denken aan Carlo Post {red: zie hoofdstuk 20) die ons vertelde dat hij op zijn werk in een uiterste hoek van de kantoortuin mag zitten met klassieke muziek op zijn hoofd. Voor een groot deel is het dus ook uitleggen aan collega's. De omgeving van de persoon met autisme bewust maken waardoor deze zich zekerder voelt. Ze moeten de ruimte krijgen om te zijn wie ze zijn. De werkgever speelt daarin een rol, die moet een extra inspanning leveren. Daar ligt volgens Annelies wel een probleem. Want iedere aanpassing in een bedrijf, ook extra aandacht voor werknemers met autisme, kost tijd en geld. Maar er gloort hoop. 'Er zijn bedrijven die mensen met autisme opleiden voor specifieke functies', zegt Annelies. 'Bij het Philips Werkgelegenheidsplan worden mensen met autisme opgeleid tot tester van ontwikkelde hard- en software, procedures en handleidingen. Als ze ergens goed in zijn, dan is dat wel het werken op detailniveau. Daar zijn ze veel beter in dan de meeste mensen zonder autisme ooit zullen zijn. Als ze dat goed doen en ze voelen zich daar prettig, kunnen werkgevers heel lang plezier hebben van die mensen. Mensen met autisme houden niet van verandering. De eenmalige investering die je moet doen om ze op te leiden, verdient zich dan dubbel en dwars terug.'


  


  Hoe zit het met de mensen met een ASS die hulp zoeken bij de GGZ in Eindhoven? Hebben die werk? 'Het is voor mensen met autisme lastig om passend werk te vinden. Maar een groot deel van de mensen die we hier krijgen, heeft werk. Toch ontstaan er bij hen eerder problemen op het werk dan bij mensen zonder autisme. Er zijn meerdere redenen waardoor ze in de problemen kunnen komen. Een belangrijke reden is dat ze teveel prikkels krijgen, bijvoorbeeld door omgevingsgeluiden. Ze raken dan eerder overbelast. Het komt ook voor dat ze onvoldoende structuur en duidelijkheid krijgen. Dan weten ze niet wat ze moeten doen en dat geeft veel onrust. Dit kan bijvoorbeeld een gevolg zijn van een reorganisatie. Mensen met autisme kunnen slecht omgaan met veranderingen die samenhangen met reorganisaties. Soms zijn er ook problemen op sociaal gebied, conflicten waarmee ze niet kunnen omgaan. Ze begrijpen de signalen van andere mensen niet goed of ze worden zelf niet goed begrepen. Iemand met autisme zegt bijvoorbeeld gerust tegen zijn baas dat die het niet goed doet. Ze voelen dan niet aan dat zo'n baas helemaal niet gediend is van de kritiek van een van zijn medewerkers. Zeker niet nis dat gebeurt in een vergadering met andere mensen erbij. Zo'n baas denkt dan: die zit me gewoon te jennen, terwijl de persoon met autisme het met alle goede bedoelingen zegt. Het gevolg is een arbeidsconflict.'


  


  Waar zijn mensen met autisme goed in? Waar liggen hun kwaliteiten? We weten inmiddels al dat ze detailgericht zijn, zorgvuldig en analytisch sterk. 'Een deel van de mensen met autisme is heel creatief', vult Annelies aan. 'juist de mensen met Asperger hebben veel fantasie. Die zijn ook regelmatig actief in computerspellen zoals 'World of warcraft'. Er zijn ook mensen die fantastisch op detailniveau tekenen of beeldhouwen. Ze zien een stad en tekenen die vervolgens na. Het is een kunst zoals ze zich kunnen focussen op de details en die perfect namaken. Ze denken heel goed in beelden en maken prachtige kunstwerken. Verder hebben mensen met autisme relatief vaak een absoluut gehoor. Dus ook op het gebied van muziek zien we dat ze talent kunnen hebben. Een andere kwaliteit is dat ze taken heel lang volhouden. Als een ander al tien keer is afgehaakt, gaan zij gewoon door.'


  


  'Kenmerkend voor mensen met autisme is hun 'bottom-up' denk- en werk-strategie', schrijft Annelies in haar proefschrift. Wat verstaat ze daar onder? 'Ze denken vanuit de details. Als ze een boek zouden schrijven, zoals lullie dat nu doen, gaan ze vaak eerst allerlei detailinformatie uitzoeken. /e zullen bijvoorbeeld een lange lijst maken van bekende mensen die autisme hebben, of van de beroepen van deze mensen. En ze willen een dergelijke lijst eerst compleet hebben voordat ze verder kunnen. Terwijl jullie waarschijnlijk eerst de grote lijnen uitdenken en een visie ontwikkelen over wat er globaal in het boek zou moeten komen te staan. Daarna gaan jullie pas op zoek naar mensen met autisme. Zij willen eerst alle details compleet hebben en dat kost veel meer tijd dan wanneer je begint met het overzicht en dan pas de relevante details invult. Er zijn ook mensen met autisme die alleen maar met de details bezig kunnen zijn en nooit het overzicht krijgen. Deze mensen zijn bijvoorbeeld waardevol voor het bijhouden van een archief, want dan hoeven ze dat overzicht niet te hebben. Maar er zijn ook mensen met autisme die zo slim zijn dat ze niet alleen de details maar ook het overzicht in beeld hebben. Dat zijn de mensen die een archief kunnen opzetten. Beide denken vanuit 'bottom-up'. Het verschil is dat de ene groep wel en de andere niet het totale overzicht in beeld krijgt.'


  


  Als je dit nu allemaal vertaalt naar een beroepskeuze, wat zijn dan de meest voor de hand liggende beroepen voor mensen met autisme? De computernerds kunnen we zelf nog wel bedenken. En de interim manager, de belastingcontroleur, de softwaretester en de archiefmedewerker hebben we al voorbij zien komen. Annelies vindt het een lastige vraag. Ze weet dat ze nooit volledig kan zijn en ze wil de beroepen die ze niet noemt niet uitsluiten. In principe is er geen enkel beroep wat ze echt niet kunnen uitoefenen. 'Iemand met autisme kan bijvoorbeeld best manager zijn omdat hij zo analytisch is dat hij precies weet welke mensen met welke capaciteiten welke taken moeten krijgen.' Ze noemt ook het onderwijs als voorbeeld. Daar denk je in eerste instantie niet aan. Maar een aantal mensen met autisme waarmee Annelies gewerkt heeft, zit in het onderwijs en functioneert daar relatief goed. 'Door hun kennis op detailniveau weten ze alles en ze kunnen het blijkbaar ook goed overbrengen. Verder zijn ze in de klas vaak heel consequent en gestructureerd en dat kan voor leerlingen heel goed zijn.'


  


  Misschien kunnen we het beter hebben over werkzaamheden waar ze niet goed in zijn. 'Het is niet handig als ze globale werkzaamheden moeten verrichten, waarbij ze niet tot in detail door mogen gaan. Daar worden ze vaak heel onrustig van. Wat ze doen, doen ze het liefst heel precies. Ook ontraad ik vaak banen waarbij de taken iedere keer veranderen. Zijn er veranderingen, dan is het verstandig als de werkgever die duidelijk communiceert en er niet teveel tegelijk verandert. De taken moeten bij voorkeur concreet en duidelijk zijn. Prikkelarm werken is ook belangrijk. Je moet ze niet midden in een grote kantoortuin zetten, waar iedereen langs hen heen loopt. Dat is te onrustig. Ook onverwachte sociale situaties zijn voor mensen met autisme moeilijk. Die kunnen voorkomen tijdens pauzes en informele contacten met collega's. Ze voelen zich dan soms erg ongemakkelijk. Het is lastig voor ze om te voldoen aan onuitgesproken sociale verwachtingen, bijvoorbeeld de baas aanspreken over iets dat belangrijk is. Voor een ander is het vanzelfsprekend wanneer dit moet gebeuren, voor hen niet.'


  


  Mensen met autisme hebben de neiging om de taal letterlijk te nemen. Annelies vertelt over een gesprek met een meisje met autisme in haar praktijk. Het gesprek ging over troosten. Het meisje zei dat alleen haar moeder haar kon troosten. Waarop Annelies nieuwsgierig vroeg: 'Wat doet jouw moeder dan?' Het meisje antwoordde: 'Ze verkoopt keukens!' Mensen met autisme hebben ook moeite om aan te voelen wanneer een gesprek is afgelopen. Ze pikken datgene wat tussen de regels door gezegd wordt of lichaamstaal, vaak niet op. 'Als je vraagt: 'wil je even koffie zetten', dan zetten ze koffie, maar ze zullen de koffie dan niet inschenken bijvoorbeeld.'


  


  Kunnen mensen met autisme wel fulltime werken? 'Sommigen', zegt Annelies. Sommigen? Dat betekent de meesten niet. 'Ja, maar ik vind dat de meeste mensen, ook die zonder autisme, niet fulltime zouden moeten werken.' Lachend constateren we dat Annelies hier wel een punt heeft. Maar wat betreft de mensen met autisme denkt Annelies dat ze wel full-lime kunnen werken als alles perfect geregeld is en ze helemaal op hun plaats zijn. 'Maar dat is erg lastig te realiseren. Hoe minder passend de werkplek is, hoe minder uren ze kunnen werken.'


  


  In haar proefschrift schrijft Annelies dat mensen met autisme trager zijn In het verwerken van informatie. We kunnen ons voorstellen dat werkgevers dat wel een probleem vinden. 'Ja, behalve als je taken hebt die heel zorgvuldig gedaan moeten worden. Het checken van belastingaangiftes bijvoorbeeld. Dat moet foutloos gebeuren. Dat kun je beter door iemand met autisme laten doen. Ze werken misschien iets trager, maar ze gaan wol langer door en maken relatief weinig fouten. Andere mensen hebben er op een gegeven moment genoeg van en gaan dan juist fouten maken.' Nu is het zo dat de controleurs bij de belastingdienst targets krijgen die ze moeten halen. Ze moeten een x-aantal aangiftes per maand controleren. Dat is dus niet zo gunstig voor mensen met autisme. 'Als een werkgever een werktempo verwacht waarbij het niet te voorkomen is dat werknemers fouten maken, kan hij beter geen mensen met autisme aannemen, tenzij hij ze heel veel structuur geeft. Door een duidelijke structuur is een doel van de mensen met autisme in staat een hoger werktempo te halen.'


  


  We hebben inmiddels een duidelijk beeld van waar de werkzaamheden van mensen met autisme wel of niet aan moeten voldoen. Maar waar komen ze het beste tot hun recht? 'Uit onderzoek blijkt dat ze twee keer zo vaak in een technische functie werken dan andere mensen. Dat heeft te maken met hun detailgerichtheid. Niet zo zeer met hun sociaal onvermogen. Dat vind ik wel mooi. Het komt dus door datgene waar ze wel goed in zijn en heeft niet te maken met hun zwakkere kanten. In het algemeen zou je kunnen zeggen dat ze goed tot hun recht komen in de techniek, maar ook in de creatieve sector en in administratieve functies, dankzij hun zorgvuldigheid en detailgerichtheid.'


  


  We begrijpen dat het moeilijk is om concrete functies te noemen. Annelies noemt de eerder genoemde archiefmedewerker als voorbeeld. 'Dat lijkt op het eerste gezicht een geschikte functie voor mensen met autisme, maar tegenwoordig moeten archiefmedewerkers ook contacten leggen en telefoneren. En dat is ineens weer lastig. 'Jobcarving' is wellicht een oplossing. Dan wordt er gekeken naar welke elementen van een functie wel en welke niet geschikt zijn voor een medewerker. Ze maken dan van drie verschillende functies drie nieuwe functies door clusteren van taken, waarvan er één op het lijf van de autistische medewerker is geschreven.' Daar ligt dus een belangrijke taak voor de werkgever. GGZ Eindhoven probeert de werkgevers in de regio bij de autismeproblematiek te betrekken. Zo is er een congres georganiseerd over het werken met mensen met autisme. Daarbij werd een prijs uitgereikt aan de werkgever die de beste arbeidsvoorwaarden voor mensen met autisme wist te realiseren. Tijdens de begeleiding van de mensen met autisme, wordt vaak contact gezocht met de werkgever. De werkgever krijgt dan adviezen voor aanpassingen waardoor de persoon met autisme beter tot zijn recht komt. Gelukkig komt Annelies werkgevers tegen die bereid zijn te luisteren en daadwerkelijk iets doen met de adviezen die ze krijgen. 'Wij moeten uitleggen waar de winst te behalen is. We moeten de werkgever overtuigen dat iemand met autisme niet een werknemer is met een arbeidshandicap. Autisme is op sommige gebieden een heel duidelijk voordeel. Het kan een kwaliteit zijn.'


  


  Dus mensen met autisme kunnen succesvol zijn? 'Er is geen enkele reden waarom ze dat niet zouden kunnen. Ze kunnen succesvol zijn, juist omdat ze hele specifieke talenten hebben.'


  


  


  Training 'mindfulness' voor mensen met autisme


  


  Annelies geeft een training mindfulness, speciaal voor mensen met autisme. Veel mensen met autisme hebben moeite om hun gedachten stop te zetten. Ze liggen 's nachts nog uren in hun bed te piekeren, bijvoorbeeld over iets dat op hun werk is gebeurd. Mensen zonder autisme raken hun spanning kwijt door met andere mensen over problemen te praten. Voor mensen met autisme is dat doorgaans niet het geval. Voor hen is het sociale contact vaak niet de oplossing. Daarmee missen ze een 'uitlaatklep'. De deelnemers aan de training leren met verschillende meditatieoefeningen hun aandacht te verleggen van hun gedachten naar iets concreets, bijvoorbeeld hun ademhaling. Ze ontspannen dan beter en kunnen op die manier even hun gedachten loslaten. Op het werk kunnen ze de meditatieoefening ook gebruiken om te voorkomen dat ze overprikkeld en overbelast raken. Door even de aandacht ergens anders op te focussen, krijgen ze weer rust en ruimte in hun hoofd voor nieuwe informatie. Bovendien leren ze door de aandacht naar hun lichaam te verplaatsen, signalen zoals vermoeidheid of spanning, eerder op te merken. Ze kunnen dan een pauze nemen of ontspanning zoeken door even te gaan wandelen. Tenslotte is er een groep die na hun werk de meditatie gebruikt mi het werk van zich af te zetten en ruimte te maken voor het gezin. Het prettige van de meditatietraining is dat de mensen met autisme zelf een instrument in handen krijgen om zich beter te voelen.


  


  De mindfulnesstraining is speciaal aangepast aan mensen met autisme. Bij een training voor mensen zonder autisme wordt een sterk beroep gedaan op het voorstellingsvermogen, bijvoorbeeld door te doen 'alsof je een dolfijn bent en te ademen door het gat in je hoofd'. Maar dat kun je niet aan mensen met autisme vragen. Die kunnen daar niets mee. De training is concreter gemaakt en er is meer structuur aangebracht. In overleg met de deelnemers wordt vastgesteld wanneer, waar en hoe lang ze oefenen en wie ze daarover informeren. Die structuur is heel belangrijk.


  


  In wetenschappelijk onderzoek is aangetoond dat de mindfulnesstraining een positieve invloed heeft op mensen met autisme. De training wordt verder uitgebreid. Annelies heeft een boek geschreven over mindfulness voor mensen met autisme. Aan de hand van het boek kunnen hulpverleners en mensen met autisme zelf aan de slag gaan.


  


  Voor meer informatie: www.mindfulnessbijautisme.nl


  


  4


  AUTISMEDESKUNDIGE / ERVARINGSDESKUNDIGE


  'Autisme is een andere vorm van intelligentie'


  Theo Peeters is neuronlinguïst. Hij heeft zich gespecialiseerd in autisme. Theo studeerde in Leuven, Brussel, Londen en North-Carolina. In 1981 richt hij liet Opleidingscentrum Autisme (OCA) in Antwerpen op. Ook introduceert Theo de TEACCH-benadering. Hij wordt gezien als een van de belangrijkste autoriteiten ter wereld op het gebied van autisme. Talrijke publicaties staan op zijn naam.


  


  Marc Szwajcer is 42, ethnoloog en heeft gestudeerd aan de Ecole Pratique des Hautes Etudes (EPHE) in Parijs. Hij heeft de diagnose Asperger.


  


  Het Is een mooie zomerse dag als we arriveren bij de woning van Theo Peeters in hartje Antwerpen. We zijn blij met het interview. Het is niet gemakkelijk een man te spreken, die over de hele wereld zwerft omzijn ideeën uit te dragen en mensen met autisme te helpen. Een kleine ouderwetse lift met dubbele deuren die je zelf dicht moet doen, brengt ons naar de vijfde etage. Theo ontvangt ons hartelijk in zijn appartement, dat de sfeer uitademt van op reis te zijn. Kunst uit verre landen staat of hangt hier en daar in de wat rommelig ogende huiskamer. We nemen plaats aan de tafel. 'Als jullie nog iemand met Asperger willen Interviewen, dat kan. Marc is toevallig bij mij', zegt Theo. Marc stelt zich voor. We zijn inderdaad benieuwd naar zijn verhaal. Maar eerst Theo. Geboeid luisteren we naar hem. Vooral naar wat hij uitdraagt; bij autisme ligt de nadruk op het begrijpen van de autistische cultuur en het begrijpen van autisme kijkend door de autismelens.


  


  Goed voorbereid willen we het interview in gaan en de eerste vraag stellen. Maar ook Theo heeft zijn huiswerk gedaan en voor we het goed en wel beseffen, kunnen we onze vragenlijst in de prullenbak gooien. Maar dat is niet erg. Theo zegt: Twee jaar geleden heb ik samen met een groep medewerkers een studie gepubliceerd over de moeilijkheden rondom het voorbereiden van mensen met autisme naar werk. De groep bestond uit ouders, mensen met Asperger en professionals uit het onderwijs en de zorg. Onze belangrijkste conclusie: een te oppervlakkige kennis van autisme is het grootste obstakel in het voorbelden op werk. Men weet veel, maar begrijpt autisme vaak niet. Rondom dit thema heb ik een verhaal voor jullie. Waar loopt het mis? We begrijpen autisme niet voldoende van binnen uit door de autismelens. Beseffen niet dat het om een andere manier van denken en zijn gaat. Hier kan ik over vertellen.' We kijken elkaar aan en knikken. Prima, we zijn flexibel en benieuwd naar wat Theo te vertellen heeft.


  


  'Mensen associëren mij vaak met TEACCH (red: kader 1) Soms op heel verkeerde manieren. Het tweede boek van 'Autisme van binnen uit' van Hilde de Clerq (red: kader2), is gepubliceerd in het Italiaans. De Italiaanse uitgeverij Erickson vroeg destijds Hilde en mij een lezing te houden over TEACCH op een tweedaagse conferentie. Hilde stelde voor vooral te spreken over het andere denken van mensen met autisme. En het begrijpen van binnen uit. Ik wilde spreken over een aantal ethische aspecten in omgang met mensen met autisme. Als antwoord kregen we: 'Ja, maar we hebben u gevraagd lezingen te houden over de TEACCH-methode!' Ik heb toen uitgelegd, dat ik meer dan een jaar binnen TEACCH gewerkt heb. Dat ik weet hoe het werkt. TEACCH is een staatsprogramma. Het is niet zomaar een boek in een boekenwinkel. Wat ik vooral waardeer in mijn werk binnen TEACCH is de ethiek. Wat TEACCH zegt? De basis van alle efficiëntie in het werken met mensen met autisme is diep begrijpen van wat autisme is. Dat is een ethisch aspect. Als je ziet wat voor commercie er in veel Europese landen is rondom de verschillende methodes voor autisme... Oftewel alles heeft te maken met onwetendheid of geldgewin. Het is schandalig hoe men de macht van de wanhoop exploiteert. Dit, terwijl autisme écht een probleem is. Autisme moet je van binnen uit begrijpen. Doe je dat, dan spreken de manieren om te helpen voor zich. TEACCH is in het begin vooral bekend geworden door het aanbieden van visuele ondersteuningen. ledereen aanvaardt dit nu min of meer. Het hoofdkenmerk van TEACCH is het diep begrijpen van autisme. Natuurlijk moet je van de politieke wereld de middelen krijgen. Maar de individualisering van de TEACCH-principes is een kwestie van creativiteit. Creativiteit van ouders en professionals. Het is jammer dat men de gemakkelijkste weg zoekt van methodes en handboeken. Dat is niet het antwoord.'


  


  'TEACCH is ethiek', benadrukt Theo. 'Echter, TEACCH legt haar ethische principes uit met het verkeerde woord, namelijk 'methode'. TEACCH zegt bijvoorbeeld dat het doel van opvoeding en onderwijs een aanpassing is in twee richtingen. Verwacht niet van mensen met autisme de grootste aanpassing. Wij moeten ons aanpassen. Wij zijn de sterkste en in de meerderheid. Wij moeten het kind bereiken via de ouders. Zij zijn de belangrijkste partners. In deze samenwerking met ouders gaat TEACCH heel ver.' Theo doelt op het OCA, dat hij begin jaren tachtig oprichtte. 'In mijn lezingen leg ik het publiek eerst uit hoe kwetsbaar mensen met autisme zijn in onze maatschappij. Begrijpen ze dat, dan vervolg ik met het verhaal van Karl Popper.' Deze in 1902 geboren Oostenrijks-Britse filosoof wordt algemeen beschouwd als een van de grootste wetenschapsfilosofen van de 20ste eeuw. 'Popper praat in zijn lezingen over de waarde van objectiviteit en observatie. Niet alleen in de positieve wetenschap, maar ook in de menswetenschap. Als studenten deze 'stof' begrijpen, vraagt hij ze het theoretische om te zetten in de praktijk, door te observeren. DE studenten kijken elkaar vervolgens aan. Wat moeten ze observeren? Alvorens Popper hier antwoordt geeft, zegt hij zijn studenten iets te willen vertellen, dat ze nooit meer mogen vergeten. Wat dat is? Er is geen enkele wetenschap zonder ethische waarde. Op een bepaald moment moet je observeren en kiezen. Die keuze zegt iets over jouw houding tegenover het leven. Het is een ethische keuze.' Theo legt uit dat er vandaag de dag veelgepraat wordt over statistieken en 'evidence based treatment'. Belangrijk, maar voor Theo blijft ethiek de basis van alles. 'Oh, ik geloof ook in de waarde van statistieken. Mijn professor in Londen zag dat ik er geen interesse voor had en zei: 'Theo, ik ga je iets interessants vertellen. Statistiek is leren liegen op een wetenschappelijke manier." Theo lacht hartelijk 'Dat is voor mij nog steeds statistiek. Oké, statistiek is belangrijk. Mensen moeten controleren wat er bijvoorbeeld met het geld gebeurt. Maar toch zijn de ethische uitgangspunten het belangrijkste. In sommige benaderingen krijgen gedragstechnici drie dagen vorming en worden dan losgelaten op kinderen met autisme om het gedrag te veranderen. Dat is ethisch onaanvaardbaar. Zij zien autisme van buiten uit, niet van binnen uit De slechte gedragingen passen niet in de maatschappij en moeten weggewerkt worden. Naar mensen die kwetsbaar zijn, is dat onmogelijk.'


  


  Ingrijpen van binnen uit. Het klinkt heel logisch. Maar hoe pas je dat toe?' Theo geeft aan dat er drie verschillende bronnen zijn. 'Allereerst de wetenschap. Die is belangrijk. Maar de echte wijsheid komt van de ouders, Dat is de tweede bron. Mensen met een doctoraat in autisme hebben boekenwijsheid. Ouders hebben het 'life'. Zij zien en maken hun kind mee. Zij hebben individuele kennis. Mensen met autisme hebben veel hy-perprivé gedragingen en ook hyperprivé gezegden. Ouders begrijpen hun kind. Dat is 'streetsmart' kennis. De derde bron zijn hoogfunctionerende mensen met autisme, zoals Stephen Shore. Van hem komt de bekende slogan: 'Als je iemand met autisme gezien hebt, dan heb je één persoon met autisme gezien.' De volgende is weer een nieuw 'avontuur'. Of neem Clare Sainsbury. Ze heeft Asperger en schrijft in haar boeken over de na-iviteit van bepaalde vormen van inclusie.' Inclusie is een visie gericht op participatie die uitgaat van gelijke modellen en kansen voor elk individu, ongeacht beperkingen, leeftijd, gender, sociaal-culturele achtergrond, etniciteit et cetera. 'Dankzij al deze mensen leren wij veel. Over bijvoorbeeld dat wij sensorische problemen bij mensen met autisme in het verleden verwaarloosd hebben. We moeten nog een inhaalmanoeuvre doen.'


  


  We snijden het onderwerp succes en autisme aan. Mensen met autisme die in dit boek naar voren komen, laten zien dat ze - vaak na een lange worsteling -succesvol kunnen zijn in leven en werk. Theo plaats direct een kanttekening, 'ik ken ook heel veel mensen die niet succesvol zijn. Zijn ze wel succesvol, dan blijven ze zich toch ergens 'aliens' voelen. Temple Grandin, een professor - met autisme - aan de universiteit van Colorado schrijft dat als ze veel mensen samen ziet, ze probeert ze de sociale situatie te begrijpen. Echter, welke zijn de belangrijkste details die ze moet selecteren om te weten waarover het gaat? Gelukkig is er vooruitgang gemaakt. Roy Grinker bijvoorbeeld zegt dat in zijn boek. Volgens hem is er nooit een betere tijd geweest voor mensen met autisme dan nu. Toch moet er nog veel gebeuren. Zouden we in een maatschappij leven, waarin autisme nog beter begrepen wordt, dan hoeven ze zich geen 'alien' meer te voelen. Het lot van deze mensen wordt voor een groot deel bepaald door wat de maatschappij denkt.' Theo kijkt even voor zich uit. Zijn gedachten dwalen af naar Zuid-Amerika, zo blijkt als hij even later zegt: 'Binnenkort ga ik naar Columbia. In dit land zaten een aantal jaren geleden mensen met autisme nog in een kooi. Aan die kooi hing een bordje met: 'Niet dichter bij komen, ze bijten.' Ook wij vallen stil. Verschrikkelijk, onmenselijk. Dan mogen we blij zijn dat we in West-Europa wonen. Of toch niet? 'De situatie in West-Europa is natuurlijk anders. Maar in bijvoorbeeld Frankrijk zie ik dat nog veel mensen met autisme op een psychoanalytische manier benaderd worden. Elk land doet het op zijn eigen manier. Er zijn veel eilandjes en er kan nog veel veranderd worden. Ik vergelijk het wel eens met de geschiedenis van doofheid. Vroeger werden doven gezien als imbecielen. Nu denkt niemand meer zo over ze. Inclusie... ja, dat is toch vooral een kwestie van onderwijs. De rest van de maatschappij volgt niet genoeg.'


  


  Onderwijs is een hekel punt. 'Ik heb contact met een mama die mij gevraagd heeft een lezing te geven op de school van haar zoon, die Asperger heeft. De school heeft zich gespecialiseerd in autisme. Wat is het geval? De jongen heeft straf gekregen en moest een x-aantal keer opschrijven dat hij zou genezen. Absurd. Zeker op zo'n school. Natuurlijk is dit een extreem geval. Er zijn veel goede scholen. Maar toch, er is ook nog zoveel mis in het onderwijs. Kijk alleen al naar het grote aantal depressies, angstcrises, zelfmoordpogingen en echte zelfmoorden bij adolescenten...' Even zeggen we geen van allen iets. We zijn bij onze eigen gedachten. Hoe kunnen we het onderwijs veranderen? We moeten van het idee af dat autisme te genezen is. In theorie weet het onderwijs dat wel. Maar in de praktijk zijn er veel leerkrachten, die van mensen met autisme 'normale' mensen willen maken. Ze kijken niet zo gunstig naar mensen die anders zijn en denken. Het ideaalbeeld is nog ver. Gelukkig zijn er mensen met autisme die succesvol zijn. Maar het blijven uitzonderingen. Wat het onderwijs niet goed begrijpt, is dat het gaat om een andere manier van denken. De Franse professor Laurent Mottron heeft een boek geschreven met als titel 'L'autisme. Une autre intelligence'. Het boek van Paul Collins - hij heeft een zoon die autisme heeft - heet 'Not even wrong'. Als je de intelligentie van zijn zoon begrijpt, dan heeft die zoon gelijk. Hij heeft geen afwijkende mening. Hij is oprecht. Alleen wordt hij onvoldoende begrepen.' Theo geeft nog een voorbeeld waaruit blijkt, dat het onderwijs niet weet wat autisme is. Het speelt zich af in Chili. Het schooljaar begint. De kleuterjuf spreekt haar kinderen aan. Het is een lieve juf. Tegen het ene kind zegt ze: 'In de klas ben jij het vlindertje. En jij het vogeltje, enzovoorts.' Dan kijkt ze Pablo aan, een jongen met Asperger. 'Jij bent 'nino caracole', het slakkenkind.' Pablo zegt: 'Nee, ik hen Pablo.' Waarop de juf hem terecht wijst: 'Nee, jij bent het slakkenkind.' Vervolgens reageert Pablo heftig en roept: 'Nee, nee, ik ben Pablo, Pablo, Pablo....'. De school ziet dit gedrag als een probleem. De ouders worden erbij geroepen. Ze gaan naar een psychiater. Na drie weken niet op school geweest te zijn, keert Pablo terug. Hij heeft aanvaard dat hij het slakkenkind is. Pablo zit onder de medicatie.'


  


  Het gebeurt vaak tijdens het gesprek met Theo. Weer vallen we stil. Ongelooflijk. Natuurlijk is dit een extreem geval, maar toch. Het komt vaker voor dan we denken. Dit terwijl mensen met Asperger vaak geniale geesten zijn en dus nuttig voor de maatschappij. 'Het onderwijs redt het niet als zij mensen met autisme zo weinig kans geven hun eigen obsessies, of noem het liever enthousiasmes, te ontwikkelen. Kijk naar Pablo. Het heeft geen zin hem te motiveren voor dingen waarin hij niet geïnteresseerd is. Als ze mij dag in dag uit zouden dwingen constant bezig te zijn met zaken die mij geen barst interesseren, dan zou ik niet ver komen. Einstein, Newton, Wittgenstein, mensen met waarschijnlijk Asperger, hebben wel veel bereikt. Zoveel dat ze de bewondering opwekken van de maatschappij. Veel mensen, als ze de kans zouden krijgen, kunnen ook zo ver komen. Maar ze worden afgeremd. Gunilla Gerland, iemand met autisme en schrijfster van het boek 'Een echt mens', zei tegen mij: 'Ik ben moeilijk op de rails te krijgen. Maar als ik er eenmaal op zit, kan niets mij meer stoppen.' Dat is het! Autisme is geen afwijking. Het is een andere vorm van intelligentie.' We komen terug op de ethiek. 'Mensen met autisme hebben te maken met een maatschappij die leeft met een complex van culturele superioriteit' luidt een van de conclusies van Theo. 'Wij hebben gelijk omdat wij in de meerderheid zijn. Ethisch is dat compleet onverantwoord. In autisme zit potentie. Wij zouden deze mensen de kans moeten geven zich te ontwikkelen. Laten doen wat ze leuk vinden. Maar nee, ze moeten worden zoals wij. Dat gaat nooit lukken.'


  


  We discussiëren verder. Er is nog een lange weg te gaan met autisme. Daar zijn we het over eens. Het onderwijs komt weer naar voren. 'Van de doorsnee leerkracht in het gewone onderwijs wordt verwacht dat hij is gespecialiseerd in dyslexie, hyperactiviteit en autisme. Dat kan niet. Als ik in een hele boze bui ben, dan denk ik wel eens... inclusie verkopen onder de dekmantel van grotere humaniteit, is dat geen manier om veel geld te besparen? Specialisatie is veel duurder dan een naïeve vorm van integratie en inclusie. Een aantal leerkrachten in het gewone onderwijs kan en wil zich niet specialiseren. Nee, ik ben niet tegen inclusie. Maar een beter model is om kinderen met autisme te plaatsen in speciale klassen. Dat ze werkelijk omringd zijn met mensen die gespecialiseerd zijn in autisme. Van hieruit kunnen we, stap voor stap, naar een hogere vorm van inclusie toewerken.' Theo denkt na en vertelt dat een Australische professor eens tegen hem zei dat de maatschappij aan mensen die anders zijn, gelijke kansen geeft. Dat is geen sociale rechtvaardigheid volgens Theo. 'Gelijke kansen geven aan mensen die anders zijn, is heel ongelijk. We verwarren de begrippen 'égalité' en 'équité' met elkaar. Ongelijke, maar rechtvaardige kansen geven voor mensen die ongelijk zijn, dét zouden we moeten verdedigen.'


  


  'Word je er af en toe niet moedeloos van?, vragen we Theo. 'Ja, en nee', is zijn eerlijke antwoord. 'De wereld is niet in drie dagen te veranderen.


  


  Vroeger ging ik daar wel van uit In mijn dromernaïviteit dacht ik belangrijke dingen te zeggen tegen de Vlaamse overheid. Over dat er speciaal onderwijs is voor autisme, wetenschappelijk gevalideerd. Ouders vinden het lijn als hun kinderen onmiddellijk opgevangen worden. De eerste persoon die ik op het ministerie hierover aansprak zei: 'Maar meneer, waar u over spreekt, is een kwestie van minstens drie generaties.' Op het ministerie van Onderwijs zei ik vervolgens dat investeren in kinderen van kleins af, financieel interessant is, kijkende naar de volwassenheid. Het antwoord dat ik kreeg? 'Als wij van Onderwijs zo investeren, 'wint' het ministerie van Volkgezondheid veel geld. Dat interesseert ons niet zo.' Tja, en dan zegden we van mensen met autisme dat ze vaak in hokjes denken.' De 'strijd' is lang en hard. Wat motiveert Theo om na 35 jaar nog steeds verder te gaan met autisme? 'Vorming is mijn specialiteit. Maar naast mijn werk in Vlaanderen, is mijn motivatie voor een groot deel verschoven naar het buitenland. In landen als Columbia, Peru, Chili... Daar kun je mensen nog echt vormen en het verschil maken. Aan het eind van mijn lezingen daar, zeggen ouders: 'Jij praat over onze kinderen, zoals wij ze aanvoelen.' Dat motiveert mij om verder te gaan.'


  


  Hulp bieden waar het nog verschil maakt. Maar het verschil wordt ook gemaakt in Antwerpen. Anderhalf jaar geleden zat Marc Szwajcer op de stoep van het Opleidingscentrum. Marc heeft veel over Theo gehoord en hoopt hem te ontmoeten. Aan tafel van Theo vertelt hij ons zijn verhaal. 'Pas in mijn volwassenheid ben ik er achter gekomen, dat ik Asperger heb. Ik wist dat ik anders was. Maar wat was dat 'anders'? Mijn partner observeerde mij. Ik ging naar informatie op zoek, op internet. Sommige mensen hebben meer geluk dan anderen. Wij hebben het niet goed getroffen. De psychiater die we ontmoet hebben, geloofde niet dat ik in het autismespectrum zit. Hij wist er te weinig over. We hebben een hele tijd verloren. Ik raakte steeds verder verloren. Daarom dat ik naar het OCA ben gegaan.' Van Theo horen we verder over de ontmoeting met Marc. 'Mijn secretaresse maakte mij erop attent, dat er voor de zoveelste keer een man op de trap zat te huilen. Een man die mij wilde spreken. Vaak was ik er niet. Maar die dag wel. Toen heb ik Marc binnen geroepen.' Het is inderdaad Marc's redding, blijkt uit het vervolg van het gesprek. 'Ik zat op de bodem. Eerste wilde ik naar het ziekenhuis gaan voor hulp. Maar omdat ik wist, dat ik autisme heb - in een ander land heb ik die diagnose gekregen - ben ik naar het OCA gegaan. Daar hebben ze mij geholpen. Theo was er, en Hilde ook.' Als we aan Marc vragen of dit het keerpunt in zijn leven is, kijkt hij Theo aan: 'Hij hoort het niet graag, maar Theo heeft mij geholpen op het moment dat ik in een risicovolle situatie zat. Als hij er niet geweest was, had ik waarschijnlijk in het ziekenhuis gelegen. Hij heeft mij moed gegeven en mij laten inzien dat ook ik een kans heb.' Theo knikt. 'Wat Marc nodig heeft, zijn ontmoetingen met mensen die in hem geloven, een sociaal netwerk. Ik heb hem een lijst gegeven van vrienden die hij op kan zoeken. Alhoewel hij dit nooit gedaan heeft, is het wel een goede troost voor hem.'


  


  Voor Marc voelt het goed dat Theo buiten de medische wereld denkt en dat hij autisme op zijn plaats weet te zetten. 'Theo gebruikt niet al die protocollen. Het is een heel andere aanpak. Bovendien, ik heb ook te maken met mijn comorbiditeit. Ik ben iemand die ook op het psychologisch vlak problemen heeft. Het is waar, ik heb ook therapeuten nodig. Maar was Theo er niet geweest, dan zat ik nu in een heel andere situatie. Theo ziet mij als een individu. Hij geeft mij een kans om te zijn wie ik ben. Buiten de categorie van ziekte, een diagnose. Theo heeft mij geholpen omdat ik een persoon ben gebleven, en niet een ziek mens.'


  


  Twee maanden is Marc twee keer per week in een diagnostisch centrum geweest voor verdere diagnoses. 'Ik wil mijn autisme nog beter begrijpen. Al mijn problemen moeten op een rij gezet worden. Welk gedrag van mij is wel autisme en wat niet? Meer als vroeger weet ik, hoe ik in de medische wereld mijn weg vindt. Het kan niet anders. Zo zit de gezondheidszorg in elkaar. De diagnoses moeten in een van die 'doosjes' geplaatst worden. Ik ben wel een individu, maar ik heb ook te maken met gestandaardiseerde protocollen.'


  


  Het gesprek met Marc neemt een wending. 'Wat van belang is, is in contact te komen met de wereld. En dat heeft te maken met identiteit. Wie ben ik? En welke kennis heb ik nodig om met de wereld in contact te komen? Theo heeft mij leren inzien dat ik Mare mag zijn. Ook al heb ik communicatieproblemen, problemen met het sociale. Wat te maken heeft met een andere manier van denken. Theo zegt tegen mij: 'Marc, probeer naar anderen te luisteren, naar je emoties. En stel anderen vragen. Leer dat aan. Dat kan. Kom in contact met de wereld. Dat is belangrijk. Maak er werk van.'


  


  Marc vertelt dat, toen hij de diagnose Asperger kreeg, hij een woede ontwikkelde tegen de wereld. 'De wereld had mij moeten begrijpen. Maar dat gebeurt nooit. Ook niet bij homoseksuelen en andere minoriteiten. Na die woede heb ik weer een start kunnen maken naar de wereld, naar anderen. Maar het blijft een gigantische inspanning om te functioneren met de buitenwereld. Sommigen doen dat met meer talent dan anderen. Voor mij is het heel moeilijk. Ik heb veel comorbiditeitsproblemen en een gigantische angst in conversaties. De inspanning is groot. Natuurlijk, het moet van beide kanten komen. De intelligentie van mensen met Asperger, maakt het ze wel moeilijk. De buitenwereld vindt het lastig te aanvaarden dat wij ontwikkelingsproblemen hebben én intelligent zijn. Ze relativeren vaak het Aspergersyndroom en zeggen: 'We zijn toch allemaal anders?'Maar ze begrijpen niet hóe anders we zijn. Bovendien, Aspergers hebben zoveel talent, doen zoveel inspanningen om te overleven, dat de buitenwereld soms het autisme in hen niet ziet. We doen veel, te veel, om geaccepteerd te worden.'


  


  Theo mengt zich in het gesprek. 'Natuurlijk hebben we ook goede psychiaters. Maar nog al te veel psychiaters die autisme niet goed kennen, leggen het uit als een ziekte. Gebeurt dit, dan voelt de persoon met autisme zich na drie weken ook ziek. En voordat je het weet, zit hij in het circuit van de neuroleptica.' Dat de diagnose en het vertalen van de diagnose heel belangrijk is, legt ook Marc uit.


  


  Als we aan Marc vragen hoe hij zijn toekomst ziet, zegt hij dat dit een moeilijke vraag voor hem is. Maar uit zijn antwoord blijkt dat hij op de goede weg zit en wel degelijk een toekomst voor ogen heeft. 'Meer en meer ga ik werken om in een autismevriendelijke levenswijze te komen. Mijn hele leven wil ik veranderen. Mijn partner en ik hebben besloten om in het zuiden van Frankrijk te gaan wonen. Rustig, buiten de stad. Stap voor stap gaan we onze situatie weer opbouwen in een context die dat mogelijk maakt. We hebben het niet gemakkelijk gehad. Mijn en ons leven had anders kunnen zijn met de kennis van vandaag. Nu ben ik 42.' De laatste woorden komen van Theo. Ze zijn bemoedigend: 'Marc, het andere leven staat nog steeds op je te wachten'.


  


  


  TEACCH-benadering


  


  Theo Peeters is een van de belangrijkste uitdragers van de TEACCH-filosofie. TEACCH staat voor Treatment and Education of Autistic and related Cornmunication Handicapped Children. De benadering is in 1972 ontwikkeld door Eric Schopler aan de Universiteit van North Carolina (USA) in Chapel Hill. Het voornaamste doel van TEACCH is de optimale aanpassing van een persoon, waarbij de begeleider zich richt op de individuele vaardigheden, interesses en behoeften van de persoon met autisme om zijn ontwikkeling te stimuleren en het onaangepast gedrag te reduceren. Hiervoor probeert men de omgeving waarin de methode wordt toegepast optimaal te structureren en staan visualisering en voorspelbaarheid centraal. Ook de betrokkenheid van ouders is een van de basisprincipes van TEACCH.


  


  Via een beurs voor het Geneeskundig Fonds voor Wetenschappelijk Onderzoek studeerde Theo Peeters een jaar in de USA in het TEACCH-staatsprogramma. Op zijn website vertelt hij: 'En wat ik daar geleerd heb? Eigenlijk bijna alles. Ik heb ervaring opgedaan als diagnosticus, als kindertherapeut, als ouderconsulent, ik heb gewerkt in klasjes voor kinderen en adolescenten met autisme, maar vooral de kwaliteit van omgang met jongeren met autisme en hun gezinnen. Zoals ik al suggereerde: de ijsbergtheorie, het begrijpen van autisme van binnen uit, het respect, de bescheiden houding van de professionelen ('de ouders zijn toch de experts van hun eigen kind'), de afwezigheid van competitie tussen de professionelen, de zo natuurlijke samenwerking. TEACCH is voor mij steeds geassocieerd gebleven met vooral de ethische hoogtepunten.'


  


  www.teacch.com


  www.theopeeters.be


  www.hildedeclerq.be


  


  Hilde De Clercq geeft conferenties, trainingen, workshops en professioneel advies. Zij is linguïst en auteur van onder andere 'Autisme van binnen uit'. Ze is ouder van een zoon met autisme en was directeur van het Opleidingscentrum Autisme (OCA) in Antwerpen. Thema's die ze behandelt in haar workshops en congressen zijn onder meer: communicatie, de denkstijl van mensen met autisme, Aspergersyndroom, partnerschap tussen ouders en professionelen en persoonlijke toekomstplanning. Zij is buitenlands medewerker van 'Good Autism Practice', uitgegeven door Glenys Jones en Hugh Morgan, samen met de Universiteit van Birmingham en ze is geaffilieerd met TEACCH aan de universiteit van Chapel Hill in North Carolina.
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  Het interessante experiment


  Frank van Tiel (43) woont alleen in een buitenwijk van Almere en heeft een lat-relatie. Frank werkt als software engineer bij een klein bedrijf. Na het zien van een documentaire over autisme, tien jaar geleden, ontdekte hij autistisch te zijn. Frank zet zich in voor mensen met autisme. Hij is onder andere bestuurslid van PAS Nederland (zie kader).


  


  Het Is duidelijk als we bij Frank van Tiel op bezoek komen; hij is een ware natuurliefhebber. Aan de muur hangen foto's van een opgroeiend nest merels. Op de tv ligt een dood kevertje, schedeltjes en stenen. Dit alles vindt Frank in zijn stadstuin, ook een oase voor de huismus. Hij laat ons op de computer een foto zien die hij maakte van de boom in zijn tuin. '82 mussen zitten er in,' vertelt hij nauwgezet. We kijken hem verwonderd aan. Verwonderd zijn we ook als we even later naar zijn ver-hiinl luisteren. Hij is blij eindelijk te weten dat hij een vorm van autisme hoeft. 'Anders had het weleens verkeerd met mij kunnen aflopen.'


  


  Eigenlijk ben ik altijd overal per ongeluk ingerold', zegt Frank. Hij vertelt ons welke weg hij heeft afgelegd naar zijn huidige baan 'Ik ging Informatica studeren, maar dat had net zo goed Chemie kunnen zijn. Ik had namelijk een negen op mijn eindlijst voor scheikunde. Maar op de open dag van de Laboratoriumschool in Den Haag merkte ik dat het daar totale chaos was. Niets kon ik vinden. Later ging ik naar de open dag van de hts Informatica. Daar was alles gestructureerd. Dat is de reden waarom ik voor Informatica koos.' Na zijn studie vindt Frank geen werk. Anderhalf jaar is hij werkeloos. Hij vindt het lastig zichzelf te verkopen. 'Ik kan me niet beter voordoen dan ik ben, zonder ongeloofwaardig over te komen.' Dan doet zich een kans voor. Frank doet mee aan een pilotproject voor omscholing van allochtonen naar het automatiseringsvak. 'Ze wilden goede resultaten halen voor die pilot en zochten mensen die het zeker goed zouden doen. Aangezien ik officieel allochtoon ben - mijn vader is op Curacao geboren - paste dit project precies. Dus ging ik ermee aan de slag. Na afronding van deze opdracht, koppelden ze mij aan de vacaturebank en regelden onder andere een gesprek bij Infra Design. Ik kreeg een aantal IQ-testen. Eén hiervan was 'letterseries'. Dat stond in prachtige letters boven de test. Ik was de enige kandidaat die met een autistische blik - alhoewel ik het toen nog niet wist - zag dat de spelling niet klopte. Er stonden drie t's in plaats van twee. Ik was bot genoeg om ze daarop te wijzen. Vrijwel zeker heeft dit meegespeeld in de beslissing mij aan te nemen.'


  


  Ruim zestien jaar geleden begint Frank bij Infra Design. Het bedrijf wordt echter in de loop van de tijd overgenomen door Ordina. De R&D-afdeling (Research & Development), waar Frank werkt, past niet in de structuur van het bedrijf. Daarom wordt besloten die afdeling als zelfstandig bedrijf voort te zetten. 'Ze stelden ons voor om als zzp 'ers te gaan werken. Dus wilden ze dat ik ook zelfstandige werd. Dat vond ik te veel gedoe. Je moet dan met zoveel dingen rekening houden. Kijk naar hoe ik met mijn belastingpapieren omga. Ik doe niets met de aftrekposten. Alles vul ik standaard in. Ze zien maar. Al dat andere valt volkomen buiten mijn 'scope'.'


  


  Frank is nu in loondienst bij een klein bedrijf. Hij voelt zich op zijn plaats. Dit wil niet zeggen dat zowel Frank als de anderen in het bedrijf in het verleden tegen zijn 'anders zijn' aanliepen. 'Mijn technische brillantie deed veel goed. Maar ik was veel op mijzelf. Ook had ik zo mijn ideeën. Het kostte mij moeite ideeën van anderen aan te nemen. Op communicatief vlak was ik niet sterk. De afdeling had gelukkig geen directe klantcontacten.'


  


  Hoeveel uur per week werkt Frank? '40', is zijn antwoord. Maar is dat niet wat veel voor iemand met autisme? 'Ja, dat zijn er eigenlijk wel te veel. Om wat minder uren per week te maken, lever ik af en toe een vakantiedag in. Dan nog loop ik soms aardig vast. Veel programmeerwerk doen, is geen probleem. Maar er zijn periodes dat ik naar mensen in Haarlem, Utrecht of Den Bosch moet. Dat kost energie.' In zijn werk gaat dus de nodige energie zitten. Toch doet Frank meer. Hij is bestuurslid bij PAS Nederland en verzorgt de ledenadministratie, stelt samen met zijn vriendin - die ook autistisch is - de nieuwsbrief samen, regelt de bemanning van informatiestands en coördineert de wandelclub. Een sociaal leven buiten deze activiteiten heeft hij niet. De behoefte is er niet. In het weekend rust Frank uit. Of hij gaat met zijn vriendin de natuur in.


  Frank heeft lange tijd niet geweten dat hij een vorm van autisme heeft. Nadenken overzichzelf doet hij in die tijd niet of nauwelijks. Toch merkt hij op een gegeven moment ver over zijn grenzen heen te gaan. Langzamerhand dringt het besef door dat er iets aan de hand is. 'Toevallig zag ik tien jaar geleden een documentaire op tv over een man met Asperger. Ik had een checklist in mijn hoofd met wat er mis was met mij. Bij iedere zin die deze man sprak, kon ik een vinkje plaatsen op mijn lijst. Met mensen omgaan, ook ik kon dat niet. Contact met een vrouw had ik nog nooit gehad.' Frank duikt het internet op om meer te weten te komen over Asperger. Maar de informatie die hij tegen komt, is verwarrend. Sommige kenmerken van Asperger heeft Frank niet. 'Maar die moest je destijds wel hebben om daadwerkelijk de diagnose Asperger te krijgen. Gelukkig kwam ik ook een artikel tegen waarin dit allemaal gerelativeerd werd. Het is duidelijk, ik heb wel degelijk een vorm van autisme. Dit is niet per se Asperger. Een naam, ach, wat zegt dat. Die indeling in het autismespectrumstoornis - daar ben ik inmiddels wel achter - kun je helemaal aan de kant schuiven. Dat slaat nergens op.'


  Frank komt in aanraking met een sociaal psychologische hulpverlener (sph'er) van de GGZ, die als enige binnen deze instelling werkt op het gebied van autisme bij volwassenen. 'Eigenlijk hebben we elkaar opgeleid. Op een gegeven moment lag mijn tempo van ontwikkeling een stuk hoger. Toen ben ik zelf verder gegaan. Met deze man heb ik wel een diagnosegesprek gehad. Hij concludeerde dat ik iets heb in het autismespectrum. Maar omdat dit een uitspraak is van een sph'er en niet van een psychiater, is het geen officiële diagnose. Dat hoeft ook niet voor mij. Ik weet het. Daar gaat het om. De enige keer dat ik de conclusie van de hulpverlener gebruikt heb, is bij de overgang van Infra Design naar Ordina. Ik moest in een kantoortuin werken. Dat kon en wilde ik niet. Als arbo-eis stelde ik een eigen kantoortje te willen hebben. Ik kreeg geen reactie. Daarom heb ik de sph'er gevraagd Ordina een briefte schrijven. En jawel, toen kreeg ik als enige niet-manager een eigen kantoor.' Frank lacht. 'Het was een klein glazen hok, maar mét een deur die dicht kon. Al die telefoongesprekken, het gepraat onderling, daar kan ik niet tegen.' Frank vertelt een anekdote over hoe scherp zijn gehoor is. 'Bij Infra Design lag mijn werkplek aan het ene eind van een lange gang, de wc's bevonden zich aan de andere kant. Op een gegeven moment kwam ik van het toilet terug. Een collega vertelde dat er voor mij gebeld was. Ik zei: 'Ja, dat weet ik.' Verbaasd keek hij mij aan. Ik legde hem uit dat ik vanuit het toilet mijn eigen telefoon kon herkennen.'


  


  De problemen die Frank ondervindt door zijn autisme zitten onder andere in het zintuiglijke aspect. Hij heeft een uitermate scherp gehoor. Geluiden kunnen enorm hard binnenkomen. Vooral als ze zacht zijn. Ook het getjilp van de vogels in zijn tuin. 'Ik vind het fijn dat ze er zijn, maar ben blij met de oordoppen die ik bijna altijd in heb.' Een ander aspect van zijn autisme is dat hij geen idee heeft wat vriendschap is. 'De hele kant van intermenselijke emoties ontgaat mij volkomen. Vriendschap heb ik weten te herdefiniëren als iets waar niet per se gevoel bij hoeft te komen. Maar verliefdheid, liefde, haat, jaloezie, dat ken ik niet. Mijn 'bedrading' ligt heel anders dan bij mensen die geen autisme hebben. Hierdoor heb ik wel een betere detailvisie dan de meeste mensen.' Kun je Frank ongevoelig noemen? 'Nee, want bepaalde gevoeligheden heb ik wel. De natuur bijvoorbeeld is mijn passie. Het is beslist niet zo dat ik ongevoelig ben. Maar vertelt iemand over een ongeluk, dan doet mij dat niets. Ben ik er bij, dan is dat heel anders.' Frank heeft een vriendin. Hoe ziet hun relatie er uit? 'Onze relatie is niet gebaseerd op liefde. We zijn maatjes. De belangrijkste reden dat het goed gaat tussen ons, is dat we geen verwachtingen hebben van elkaar. Er is geen afhankelijkheid. We kunnen allebei onszelf zijn. Bewust wonen we niet samen. Aanpassen aan de ander is heel moeilijk. We gaan hoogstens een week samen op vakantie. Een keer zijn we twee weken in Ierland geweest. Halverwege die tweede week begon het moeilijk te worden. We hebben ons er doorheen geslagen. Het geluk was dat we op onszelf aangewezen waren. We verbleven bijeen meer met wat restanten van een dorp. We kwamen op een stormachtige avond daar aan. Omdat we het hek niet goed dicht hadden gedaan, ontdekten we de volgende morgen dat de tuin vol schapen stond. Dat hebben we de rest van de week zo gelaten. We hebben heerlijk gewandeld en geen mens gezien. Omdat we geen druk van buiten hadden, hebben we de druk van binnen kunnen overleven.'


  


  Na het zien van de bewuste documentaire, lijkt het erop dat Frank een knop weet om te zetten. Gemakkelijk is het niet. Een tijd van crisis breekt aan. 'De ontwikkeling die andere mensen met autisme doormaken in jaren, heb ik in een paar maanden gedaan. Het is heftig. Je moet jezelf herdefiniëren. Dat heb ik op een heel autistische manier aangepakt. Vroeger dacht ik in absoluten. Dingen zijn zoals ze zijn. Ik had overal een sterke mening over. Al die absolute absoluten heb ik in een paar maanden omgezet in absolute relatieven. Alles is relatief. De zwaartekracht is hier op het moment 9,81 meter per secondekwadraat. Ik ga ervan uit dat dit klopt. Verandert het, nou ja, dan zie ik wel. Door niet meer te denken in absoluten, kan ik nu ook beter met de mening van anderen omgaan. Is iemand overtuigd van de waarheid, dan denkt hij dat maar. Ik laat het er hii Dat is een belangrijk strategie. Wel heb ik moeten accepteren de hele tijd thuis met oordoppen in rond te lopen. Het geringste geluid van de huren kan ik niet verdragen. Bij mijn bed heb ik, net als in de huiskamer, een airco. Die zet ik 's nachts regelmatig aan als tegengeluid. Dan heb ik een regelmatig geluid dat ander geluid overstemt.'


  


  Hoe heeft de kindertijd van Frank eruit gezien? Hij moet gemerkt hebben 'anders' te zijn. 'Veel herinneringen heb ik niet aan die tijd. Ik had geen interesse in mijzelf. Ik vond mezelf een 'loser'. Ik ging door het leven. Dat was het. De puberteit heb ik eigenlijk niet meegemaakt. Naar school 'gaan, studeren, een baan zoeken, een huis kopen, een partner zoeken. Dat werd verwacht, meer niet. Het is puur toeval dat mij dit grotendeels gelukt is. Eigenlijk heb ik er zelf niets voor gedaan. En dat scherpe gehoor; ik dacht dat iedereen daar last van had. Alleen gingen anderen anders mee om. Die harde geluiden hoorden erbij.' Vroeger vond Frank zichzelf niet interessant, maar nu durft hij hardop te zeggen dat hij wel de moeite waard is. 'Ik vind mijzelf een interessant experiment. Wat ik in die paar maanden na de diagnose autisme gedaan heb, is bijna onmogelijk. Dat raad ik anderen niet aan. Die periode is veel te kort om een ontwikkeling door te maken. Ik ben er bijna aan onderdoor gegaan. Ik slikte slaapmiddelen en anti-psychotica. Maar nog sliep ik niet. Elf nachten achter elkaar was ik wakker. In die periode heb ik zelfs op het punt gestaan om van de brug te springen. Dat was niet zomaar een idee. Het plan stond klaar.' Maar stel dat Frank er nooit achter gekomen was dat hij autistisch is, hoe zou hij dan nu in het leven staan? 'Dan was ik inderdaad van die brug gesprongen en dood geweest', antwoordt hij direct. 'Niet omdat ik krankjorum was. Nee. Ik zou niet meer kunnen. Als ik die documentaire niet gezien had, was ik steeds verder afgezakt in het 'loser' zijn. Dat ik het was, wist ik. Maar ik keek er niet goed naar. Ik was niet interessant. Door die documentaire werd ik gedwongen wel naar mijzelf te kijken. De documentaire heeft mijn leven gered.' Het had nog anders kunnen lopen in Frank zijn leven. Autisme wordt op steeds jongere leeftijd ontdekt. Frank is blij dat dit bij hem niet gebeurd is. 'Ik ken iemand van dezelfde leeftijd als ik. Hij heeft ook dezelfde capaciteiten. Van kinds af aan weet deze man dat hij autisme heeft. Hierdoor is hij zijn hele leven door iedereen in de watten gelegd. 'Oh, hij kan niet beter,' zeiden ze over hem. Nu zit hij in een begeleid wonen project en werkt hij op een sociale werkplaats. Ik echter heb geleerd mezelf te ontwikkelen en zelfstandig te zijn.'


  


  Maar waar ligt de balans? Op welk moment in het leven is het goed te horen datje autistisch bent? Het is een lastig vraagstuk vindt Frank. 'Je kunt niet van ouders verwachten dat - als ze horen dat hun kind iets in het autismespectrum heeft - ze het kind normaal blijven behandelen. En dwingen dat hij zich normaal ontwikkelt. Ik ken bijna geen jong gediagnosticeerde die niet in de Wajong zit. Voor een aantal is dit niet nodig. Maar ja, ze zijn er in gerold. Ze hoeven niets meer. Ouders en zorgprofessionals zouden minder rekening moeten houden met zo'n kind. Minder 'pampering'. Mensen met autisme zijn mensen. Het zijn geen autisten met een stukje menselijkheid erin. Natuurlijk, op een gegeven moment overvraag je zo'n persoon met een dergelijke strategie. Niet elke autist kan goed aangeven als het te veel is. Maar als je bij iedere 'piep' al zegt dat het niet hoeft, dan leert zo iemand nooit op zichzelf te staan.'


  


  'Ik noem mijzelf niet succesvol', is het antwoord van Frank als we hiernaar vragen. 'Ik ben een aaneenschakeling van toeval.' We kijken elkaar verbaasd aan. Frank heeft zich in drie maanden hergedefinieerd. Dat is toch geen toeval? 'Oké, dat heb ik inderdaad zelf gedaan. Mijn hoge intelligentie is hier credit aan. Als ik eenmaal over mijzelf nadenk, dan is dat op een niveau dat de meeste mensen niet halen. Ik merk zo vaak dat ik heel breed, snel denk en veel scenario's tegelijk kan afspelen. In het begin van die ontwikkeling deed ik dat oeverloos. Nu pik ik er de juiste strategieën uit.' Dus... toch een succesvol autist? Frank blijft twijfelen. 'Dan moet je definiëren welk deel van mij de autist is. Iedere autist is anders. Vergelijk mij nu niet met een autist van 20. Destijds stond ik volkomen buiten de wereld. Ik kon mij niet voorstellen bij een club te gaan. Zeker niet als er andere mensen bij betrokken waren. Nu heb ik een wandelclub opgericht binnen PAS. In plaats van mij ergens bij aan te sluiten, regel ik het zelf wel. Zeker, ik heb overwinningen op mijzelf behaald.' Frank noemt nog een voorbeeld. Tijdens het WK-voetbal komt Frank na een fietstochtje thuis. De halve straat staat buiten, ledereen is bezig vlaggetjes op te hangen. Buren praten met elkaar. Frank vlucht niet weg, maar blijft erbij. Hij heeft sociale vermogens ontwikkeld om een dergelijke situatie te tolereren. Leuk vindt hij het niet, maar hij doet het wel. 'Nu heb ik meer contact in de buurt. Dat heeft zijn voordelen. Moet er iets technisch in huis gebeuren, dan staat de overbuurman voor mij klaar. Hebben de buren problemen met hun pc, dan kloppen ze bij mij aan. Niet dat ik daar echt op zit te wachten. Maar ik doe het wel, omdat ik vind dat het erbij hoort.'


  We stippen met Frank het onderwerp autisme en werk aan. Kunnen mensen met autisme nuttig zijn voor de werkgever? Frank maakt een vergelijking. 'Vervang het woord 'autisme' eens door 'blond haar'. Hoe interessant is dat? Niet dus. Autisme op de werkvloer is een vrij eenvoudige aanpassing. Kijk naar mij met mijn eigen kantoortje. Ook als een collega naar mij toe komt met een opdracht, is het een kwestie van een kleine aanpassing. Ik leg hem dan uit dat hij naar mijn baas moet gaan. Mijn baas bepaalt dan waar mijn prioriteiten liggen. Hoeveel tijd ik in opdrachten moet steken. Zelf kan ik die structuur niet maken. Ik ben een raschaoot. Dat zijn de aanpassingen die voor mij als persoon met autisme nodig zijn. Miniem dus. Mensen met blond haar hebben wellicht weer andere aanpassingen nodig. Het maakt niet uit wie je bent. Natuurlijk, er zijn autisten die meer dan kleine aanpassingen nodig hebben. Zij functioneren alleen op een begeleide werkplek. Maar dat geldt ook voor de hoger functionerende mensen met het syndroom van Down bijvoorbeeld. Je moet altijd met de persoon afstemmen of hij in het gewone arbeidsproces mee kan draaien met behulp van een aantal kleine aanpassingen. Het feit dat hij autistisch is, is niet belangrijk. We leggen vaak, verkeerd, de nadruk op de voordelen van autisme. Of juist op de kenmerken. Beide lijsten slaan nergens op. Het zijn kenmerkenlijstjes. Terwijl het om de mens gaat.


  


  Frank noemt zich dus niet succesvol. Oh ja, in het werk gaat het goed. Maar als mens? 'Daar zit ik tegen aan. Het zou nog zoveel beter kunnen. Ik beschouw mijzelf als een gemiddeld mens. Of ik me nog wil verbeteren? Ik geloof dat ik het maximum wel bereikt hebt.' Een mooi experiment. Dat is Frank. Maar ook een mens, net zoals wij allemaal.


  


  


  PAS Nederland is de onafhankelijke belangenvereniging voor en door normaal tot hoogbegaafde volwassen Personen uit het Autisme Spectrum (PAS). PAS houdt zich bezig met belangenbehartiging, deskundigheidsbevordering, het geven van voorlichting en informatie, het organiseren van lotgenotencontact zoals contactdagen en gespreksgroepen en het organiseren van activiteiten. PAS kent een eigen wandelgroep. Met medezeggenschap probeert PAS de stem van volwassenen met ASS te laten horen.


  


  Interessante website: www.pasnederland.nl
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  ERVARINGSDESKUNDIGEN


  Kipschotel, op autistische wijze bereid


  Ted de Laat (66) is gepensioneerd, maar werkt nog in de Andros Mannenkliniek. Thea is zijn vrouw en heeft als verpleegkundige met hem samengewerkt in het Radboud Ziekenhuis in Nijmegen. Ted heeft Asperger.


  


  Ted de Laat is meer dan twee jaar geleden gestopt met roken en heeft nu een andere verslaving: kauwgom. Tijdens het interview kauwt hij rustig op z'n kauwgommetjes. 'Mensen met Asperger zijn nu eenmaal verslavingsgevoelig', verontschuldigt hij zich. Maar wij hebben er geen last van. Na een kwartier komt zijn vrouw Thea erbij zitten. In een uitermate ontspannen en openhartige sfeer praten we uitgebreid met hen over hun ervaringen op het gebied van autisme. Over de gave van Ted die hem goed van pas komt in zijn werk, zijn langdurige worsteling met de vraag wat hij mankeert en het moment dat eindelijk het kwartje valt. Over wat dit betekent in hun relatie en over hoe een man met Asperger zich moet aanpassen om succesvol te kunnen functioneren In de maatschappij.


  


  Ted is met pensioen. Hij heeft 28 jaar in het Radboud ziekenhuis gewerkt bij de afdeling Urologie, de laatste tien jaar als Physician Assistant (PA). De PA werkt onder de supervisie van een specialist en verricht medische handelingen die een verpleegkundige niet mag uitvoeren. Ted heeft in zijn werk veel profijt gehad van zijn autisme. Hij is een detailkijker, zoals hij dat zelf noemt. Hij ziet meer dan iemand anders op röntgenfoto's en echo's. Bijvoorbeeld bij het lokaliseren van nierstenen. 'Nierstenen zie je soms niet op röntgenfoto's', legt hij uit. 'Dan moet je het met de echo doen.' Maar zelfs dan is het erg moeilijk. En Ted kan dat als geen ander.


  Nog regelmatig wordt hij gebeld met de vraag of hij even langs kan komen om mee te kijken.


  


  Ted werkt nog twee dagen in de maand in Arnhem en een dag in Amsterdam bij de Andros Mannenkliniek, een kliniek die zich volledig richt op de gezondheid van de ouder wordende man. De oprichter van die kliniek, professor Debruyne, werkte vroeger ook in het Radboud ziekenhuis. Hij vroeg Ted met hem mee te gaan om in zijn kliniek te werken. Hoewel, volgens Ted was het eigenlijk geen vraag. 'Hij vraagt niet, hij wijst je gewoon aan', zegt Ted licht ironisch. Maar hij heeft het er naar zijn zin. Het is natuurlijk mooi nog enige dagen in de maand met je vak bezig te kunnen zijn terwijl het eigenlijk niet meer hoeft. Hij doet naast het nierstenen vergruizen onder meer de biopsies van de prostaat. Daarbij wordt een stukje weefsel uit de prostaat verwijderd voor onderzoek naar kanker, 'ik werk heel gestructureerd', vertelt Ted. 'Dat heb ik nodig om de dingen te kunnen doen die ik wil.'


  


  Als voorbeeld laat Ted zien hoe hij kookt voor grote gezelschappen. Iets wat hij graag doet. Hij verzamelt allereerst alle informatie van websites of tijdschriften zoals de Allerhande en de Libelle. Dan stelt hij een menu samen en maakt een perfect schema van alle ingrediënten, de hoeveelheden, wat bij elkaar moet, hoe lang het moet koken en in welke volgorde. Het is een gedetailleerd stappenplan, dat hij alleen nog maar hoeft te volgen om het perfecte diner te verzorgen. 'Je moet wel even uitleggen hoe je het moet lezen,' zegt zijn vrouw Thea die inmiddels is aangeschoven, 'want ik vind het niet gemakkelijk.' Maar Thea heeft dan ook geen Asperger. Ted heeft inmiddels al aardig wat 'stappenplannen' liggen. 'Als de biljartclub komt eten, hoef ik er maar een uit te zoeken', zegt hij. En af en toe structureert hij een nieuw diner in elkaar. 'In het begin is het wel veel werk, maar het is een gezonde investering, want nu is het hartstikke handig.' Het is een voorbeeld van hoe Ted werkt. Gestructureerd en gedetailleerd. 'Maar er is nog iets', vult Ted aan. 'Gewone mensen maken een plan, dat overzien ze en bouwen ze uit naar detailniveau. Maar ik ga uit van de ingrediënten en werk naar boven.' Andersom dus. Typerend voor mensen met autisme. Later in het gesprek vertelt hij dat hij niet op een andere manier kan koken. Hij kan geen kast opentrekken en aan zichzelf de vraag stellen: Goh, wat zal ik nu eens gaan maken? Hij moet dat tot in de details voorbereiden en de te volgen stappen moeten op papier staan. Niemand die het merkt.


  


  Terug naar z'n werk. Waarom vragen ze Ted en niet iemand anders?


  


  Mag ik wat zeggen?' vraagt Thea. 'Ik heb met hem gewerkt en ook met anderen. Hij kijkt gewoon beter. Ik heb artsen aan het werk gezien die dwars door de prostaat heen prikken. Dat overkomt Ted niet.' Thea was verpleegkundige op de afdeling waar Ted werkte in het Radboud ziekenhuis. Ted vult aan: 'Als je bij 100 mensen een verhoogd eiwitgehalte vindt, wat zou kunnen wijzen op prostaatkanker, dan zijn er daarvan 20 die daadwerkelijk kanker hebben. Dus je prikt 80 mensen voor niets. Nu blijkt dat ik niet 20%, maar 40% scoor. Ik prik maar 60 op de 100 mensen voor niets.' Op basis van echobeelden weet Ted dus twee keer zo vaak een goede diagnose te stellen als de gemiddelde specialist. Ted laat een echobeeld zien op zijn laptop. Hij wijst naar iets schimmigs waarin een opgeleide deskundige een tumor zou kunnen zien. 'ledereen kan leren dit te zien,' vertelt hij, 'maar vaak is het niet zo duidelijk . Als ik er naar kijk, dan krijg ik daar een gevoel bij. leder ander zou dan zeggen: Dit is een tumor', maar ik zeg dat het niet zo is. Ik kan niet precies uitleggen hoe dat bij mij werkt. Omgekeerd komt ook voor. Dat anderen wat te gemakkelijk aan bepaalde plekken voorbij gaan en dat ik dan een extra beeld wil om het beter te kunnen bekijken. Ze hebben in het Radboud miljoenen uitgegeven aan een MRI-scan. Daarmee zou beter te bepalen zijn of er sprake is van prostaatkanker. Dan hoeven ze misschien helemaal niet meer te prikken. Op basis van die MRI-beelden vertellen de artsen patiënten dat ze kanker hebben. Vervolgens komen ze bij mij voor de echo. Het komt dan voor dat ik op basis van de echobeelden zie dat er geen tumor zit. Dat blijkt dan te kloppen. Hebben ze de patiënt voor niets bang gemaakt.' En daarom vragen ze Ted nog steeds om echo's te komen bekijken. Hij is geen arts en geen radioloog, maar op het gebied van echo's beoordelen op prostaatkanker is hij misschien wel de beste van Nederland.


  Voordat hij PA wordt, is Ted achttien jaar lang teamleider op de verpleegafdeling van Urologie. Hij geeft leiding aan een groep van 23 verpleegkundigen. En dat terwijl bekend is dat mensen met autisme moeite hebben met communiceren. Dat geldt niet voor Ted. Hij is gewoon altijd duidelijk. 'Ik vertelde hoe het moest en dat was het', zegt hij. Daar weet Thea alles van. 'Ik was de enige die af en toe tegen hem inging en dat vonden ze geweldig', zegt ze. 'Hij is rechtvaardig, maar hij kan ook heel intimiderend overkomen. Maar de mensen in zijn team vielen allemaal voor hem. Hij is heel eerlijk.' Ted: 'Ik kon vrij autoritair zijn, maar Ik wist wel waar ik het over had. Ik zorgde ervoor dat ik alles goed kon uitleggen en onderbouwen. Tot in de details. Dus ik had altijd gelijk.' Ted lacht. 'Thea zegt wel eens: 'Jij moet altijd gelijk hebben.' Dan zeg ik: 'Maar ik heb ook altijd gelijk." Thea reageert: 'Ook jij hebt niet altijd gelijk.'


  


  Ted denkt achteraf dat hij de verpleging in wilde vanwege zijn autisme. 'Ik ben de verpleging in gegaan om over emoties te leren. Op een heftige afdeling van een ziekenhuis zie je veel emoties. Zeker als iemand op sterven ligt en de familie bij het bed staat. Daar hoort natuurlijk verdriet bij. Als je dat maar vaak genoeg ziet, gaat ook iemand met autisme het gevoel dat bij verdriet hoort bij zichzelf herkennen. Op een gegeven moment voel je die emoties. Niet altijd. En pas in de loop van de tijd.' Ted beseft dat het moeilijk is uit te leggen aan mensen die geen autisme hebben. Thea, die het van dichtbij meemaakt, doet een poging. 'Wij doen wel heel lyrisch over emoties, maar het zijn gewoon lichamelijke reacties op prikkels. Bij mensen met autisme zit er een vertraging in die reactie. Wij voelen meteen iets bij wat we zien. Mensen met autisme kunnen wel rationeel bedenken dat wat ze zien verschrikkelijk is, maar de reactie komt pas veel later. Soms pas na een dag. Ze vragen zich dan af wat er met hen aan de hand is. Ze leggen niet het verband met die eerdere gebeurtenis. Ze kunnen in paniek raken of agressief worden. Als iemand met autisme dat weet, dan kan hij bedenken bij welke gebeurtenis dat rare gevoel hoort dat hem van streek maakt.' Die uitgestelde emotieverwerking kan soms van pas komen. Ted moest twee jaar geleden worden geopereerd aan zijn nek. De orthopeed vertelt Ted en Thea wat er allemaal gaat gebeuren. Thea vindt het verschrikkelijk, maar Ted doet het niets. Hij weet dat de reactie pas de volgende dag komt. Voordeel is dat hij heel goed kan luisteren naar wat de orthopeed te vertellen heeft. Andere mensen vergeten door de emoties op dat moment de helft van wat gezegd wordt.


  


  'In de verpleging heeft Ted geleerd welk gedrag bij welke emoties hoort', legt Thea verder uit. 'Daardoor kan hij dat nu ook bij zichzelf duiden. Het is niet zo dat mensen met autisme geen gevoelens hebben, ze kunnen ze vaak niet plaatsen. Dat is het probleem.' In 2007 bezoeken Ted en Thea het concentratiekamp Bergen Belsen omdat de vader van Thea betrokken was bij de bevrijding daarvan. In het kamp splitsen ze op. Thea gaat met een groep met een gids mee. Ted verkent het kamp alleen. 'Er hangen daar gruwelijke foto's', vertelt Thea. 'Ik moest ervan huilen. Ik zie Ted staan in een andere zaal en plotseling loopt hij weg. Er is iets mis. Hij loopt autistisch, zo noem ik dat. Ik ga achter hem aan en zie hem buiten op een bankje zitten. Ik vraag hem wat er is. 'Komt het omdat je geen koffie hebt gehad?' Er is daar namelijk geen restaurant. 'Nee,' zegt hij, 'neem al je tijd, doe wat je moet doen en laat mij hier maar zitten.' Drie dagen later zitten we in de auto en zegt Ted: 'Ik probeer jou al drie dagen te vertellen wat er daar met mij gebeurde. Iedere keer als ik daarmee wil beginnen, moet ik huilen.' Hij begint te huilen. Dan vertelt hij dat hij naar al die afschuwelijke foto's had gekeken, van lijken die in kuilen waren gedumpt of van verhongerde kampbewoners. En dat hij er niets bij voelde. Hij vond het heel erg dat het hem niets deed. Hij vertelt dat hij een stukje verder liep, naar een volgende zaal en toen ineens werd overvallen door emoties. Hij zei: 'Ik stond daar en raakte helemaal overstuur.' Bij mij viel toen het kwartje. Dat is de andere prikkelverwerking van mensen met autisme, daar zit een vertraging in. Ik heb hem dat uitgelegd en het was een openbaring voor hem. Nu heeft hij wel vaker dat hij zegt: 'Ik voel me rot, maar het heeft niets met jou te maken. Ik weet wel waar het vandaan komt.' Hij gaat het analyseren.'


  


  Ted komt uit een gezin met zeven kinderen en is opgegroeid in Hintham bij Den Bosch. Een kleine gemeenschap waar iedereen elkaar kent. Hij hoeft een paar goede vrienden waar hij altijd mee speelt. Thuis is hij een lastig jongetje. Hij heeft driftbuien. In zijn lagere schooltijd wordt hij een paar keer naar een psychiater gestuurd. Platspuiten met valium gebeurt ook wel eens. En iedere grote vakantie moet hij naar een zomerkamp. 'Het eerste jaar vond ik het verschrikkelijk op het zomerkamp', vertelt Ted. 'De andere vijf jaren ging het goed. Er was veel structuur. Na de lagere school werd ik naar een kostschool gestuurd. Ook daar was veel structuur. Ik had toen al het gevoel dat die structuur goed voor me was. Ik vond het niet leuk, maar die structuur, daar werd ik rustig van. Nadat ik de opleiding Electro had voltooid aan de uts, moest ik in dienst. Daar lag ook alles vast. Ik heb daar de kaderopleiding gedaan en werd sergeant.' In zijn uts-tijd hangt hij regelmatig met vrienden in de kroeg. Maar eigenlijk vind hij het maar niks. 'We gingen bijvoorbeeld in Den Bosch stappen en dan zaten we in de kroeg en dan dacht ik: wat doe ik hier? Er gebeurt helemaal niks. Ik heb wel eens gezegd dat ik vond dat er nooit ergens over werd gepraat. Maar dan zaten ze je heel raar aan te kijken.' Dan komt hij Thea tegen en verandert er veel. Ze ontmoeten elkaar tijdens oen verjaardag van een vriendin van Thea. Thea vindt Ted een aparte man, erg in zichzelf gekeerd, ook in zijn lichaamshouding is dat te zien. Al na een week zegt hij tegen haar: 'Ik trouw met jou.' Thea probeert nog uit te leggen dat het een beetje vreemd is om dat al na een week te zeggen, maar Ted houdt voet bij stuk. Inmiddels zijn ze al veertig jaar bij elkaar. Volgens Thea vallen veel vrouwen op mannen met autisme. 'Omdat ze een neutrale uitstraling hebben', verklaart ze. 'Het zijn geen haantjes en geen voorspelbare versierders. En ze zijn echt.'


  


  Ted weet sinds 2002 dat hij Asperger heeft. 'Hij wist al langer dat er iets met hem was,' vertelt Thea, 'hij voelde zich anders. Eerst dacht hij dat hij ADHD had. Ik zei: 'Ted je kan alles hebben, maar geen ADHD, want je bent met geen tien paarden in beweging te krijgen.' We zijn het toch maar gaan uitzoeken. Na een tweede bezoek aan een psychiater in Den Bosch kwam er uit dat het aan mij zou liggen. Ik was te dominant. Ik heb toen tegen die man gezegd: 'Moet je goed luisteren, hij wilde hier naar toe, zijn probleem heeft hij al vanaf z'n geboorte en natuurlijk heeft het een effect op onze relatie, maar onze relatie is niet de oorzaak van zijn probleem. Zoeken jullie het maar fijn uit. Ik ben weg.' Ik ben niet meer mee gegaan. En Ted kreeg Ritalin.' Ted onderbreekt zijn vrouw: 'Ik stond strak van die pillen. Mijn bloeddruk ging ervan omhoog.' Thea: 'Maar hij werd er wel minder depressief van. Hij was altijd depressief. We zijn toen gestopt met die medicatie en met die psychiater. Jaren later, in 2002, las ik een stuk in de Volkskrant over het boek van Martine Delfos over autisme (red: 'Een vreemde wereld'). Het was alsof de wereld onder mijn voeten uit werd geslagen. Ik dacht: dat is het! Ik heb daar vier weken mee rondgelopen en toen heb ik het tegen hem gezegd. Hij zat daar op dat krukje en ik vertelde hem dat ik zeker wist wat er met hem aan de hand was. Dat hij het Aspergersyndroom heeft. 'Wat nu?' was zijn reactie. Ik ben het toen verder gaan uitzoeken. Als ik ergens induik, duik ik er ook voor 200% in. Ik vind het ook interessant. Ik las ook over mensen met autisme die een hele goede bijdrage leveren aan de wereld, zoals de Engelse jongen Daniël Tammet.' (red: Deze jongen kan uit zijn hoofd ingewikkelde sommen uitrekenen tot honderd cijfers achter de komma en leerde in een week de IJslandse taal. Van hem is de uitspraak: 'De grens tussen uitzonderlijk talent en een uitzonderlijke handicap lijkt verrassend genoeg extreem dun').


  


  Ted is uiteindelijk gediagnosticeerd. Maar de weg daar naar toe was een drama. Er zijn volgens Ted en Thea te weinig hulpverleners die mensen met autisme als een gelijkwaardig mens benaderen. Na een reeks van gedeeltelijk overbodige en tijdrovende onderzoeken wordt in het Radboud ziekenhuis geconstateerd dat Ted Asperger heeft. 'Je krijgt een enorme vragenlijst', zegt Ted. 'Veel van die vragen kun je niet eens beantwoorden omdat je het niet meer weet. Bijvoorbeeld wat de Apgarscore was toen je werd geboren. Of de vraag of je als kind in je bed plaste. Al die lijsten zijn afgestemd op kinderen. Waarom maken ze geen vragenlijst voor volwassenen?' De diagnose is een hele opluchting. Het verklaart veel. 'Ook over hoe onze relatie in elkaar zit', zegt Ted. 'Nu kunnen we emoties die mij dwars zitten beter verklaren.' 'Ik weet nu waarom bepaalde dingen gaan zoals ze gaan', vult Thea aan. 'Als je met iemand samenleeft die niet kan laten zien hoe hij zich voelt of wat er in hem omgaat, dan is dat best lastig. Leven met iemand met autisme vreet energie. Je moet altijd opletten hoe je communiceert. Als je een beetje te heftig praat of je bent opgewonden van vrolijkheid, zullen ze altijd zeggen dat jij ruzie maakt. Bij hun moet alles rustig, overzichtelijk en gecontroleerd. En ik ben niet lustig, overzichtelijk en te controleren. Dus het is voor ons allebei moeilijk, zijn gezicht toont ook geen emotie. En als ik daar vroeger iets van zei, dan reageerde hij met: 'Ja, zo is mijn kop gebouwd.' Nu weet ik hoe dat komt. Ik zal er niets meer van zeggen. Je moet ook heel goed luisteren naar wat ze zeggen en niet naar hoe ze het zeggen. Want hoe, is vaak intimiderend. Als je daarvan iets zegt, reageren ze verbaasd. Vroeger zei hij eerst iets op een rotmanier en later op een manier waarvan ik geen last had. Dat is nog steeds zo. Ik kan dat wel begrijpen, maar ik kan het niet altijd opbrengen om dat niet erg te vinden. Ik zit ook wel eens niet lekker in mijn vel. En ook tegen de kinderen kan hij soms onbedoeld bot doen. Maar ook die begrijpen wel dat hij daar niet zo veel aan kan doen. Hij beseft niet hoe hij soms overkomt.'


  


  Ted is erg slecht in het onthouden van gezichten. Als hij een keer alleen thuis is, gaat de bel en staat er een voor hem volslagen vreemde vrouw voor de deur die heel joviaal tegen hem doet. Hij laat haar binnen en drinkt gezellig koffie met haar. Maar zelfs als ze weg is, weet hij niet wie ze is. Ted kan een goede collega op straat voorbij lopen zonder hem te herkennen. Vaak komt het omdat hij mensen tegenkomt op plaatsen waar hij die mensen niet verwacht. Ook op feestjes heeft hij regelmatig gesprekken met mensen die hij eigenlijk goed kent, maar niet herkent. Gelukkig is Thea dan in de buurt om hem uit de brand te helpen. Op feestjes voelt Ted zich niet zo op zijn gemak. Hij maakt niet gemakkelijk met iemand een praatje. Als Ted en Thea een etentje geven voor een grote groep mensen, staat hij graag in de keuken. Hij is dan bezig met z'n hobby, maakt zich nuttig, maar hoeft niet gezellig mee te kletsen. Dat is niet aan hem besteed. Het wordt hem al snel te druk.


  


  Ted kijkt mensen met wie hij praat, niet in de ogen. Hij kijkt naar een plek op het gezicht in de buurt van de ogen. Het valt ons niet op dat hij ons niet echt aankijkt. Zo leert Ted zich via trucjes aan te passen aan de maatschappij. 'Noodzaak', zegt hij zelf. 'Mensen met autisme kijken af, vult Thea aan. 'Ze kijken hoe wij de dingen doen en hoe wij met elkaar communiceren en dat doen ze dan na. Ted is sociaal geworden, maar dat heeft hij van mij afgekeken. Ik ben, zonder dat ik het wist, altijd zijn tolk en zijn coach geweest, ook op het werk. Daardoor kan hij ook meelevend zijn naar patiënten toe. Ik noem het ook geen trucjes, ik noem het overlevingsstrategieën.'


  


  'Even praktisch,' onderbreekt Ted het gesprek, 'ik heb een kipschoteltje gemaakt met wat rijst. Blijven jullie eten?' Dat slaan we natuurlijk niet af.


  


  We stellen de laatste vraag. Vinden Ted en Thea dat er voldoende rekening wordt gehouden met mensen met autisme? Thea denkt dat mensen met autisme te veel gepamperd worden. 'Er wordt al snel tegen iemand met autisme gezegd: 'Dat hoef jij niet te doen, want dat kan jij niet.' En de pest is: als je dat tegen iemand met autisme zegt, dan zit dat er in, en krijg het er dan maar weer eens uit. Dat geldt voor kinderen en volwassenen. Je blokkeert ze op die manier in hun ontwikkeling. En dat vind ik heel jammer. Ik ben ervan overtuigd dat als je een kind met autisme in een omgeving zet met goede voorbeelden, het kind morele intelligentie kan ontwikkelen.' Ted: 'In de Jeugdzorg zetten ze kinderen met autisme bij moeilijk opvoedbare en zelfs licht criminele kinderen. Dan krijgen ze juist een slecht voorbeeld en dat gaan ze volgen. Want een autist kopieert.' Maar kan iemand die gedrag kopieert van anderen nog wel zichzelf zijn? 'Ja, dat kan wel', zegt Ted. Is zo iemand niet steeds bezig zich anders voor te doen dan hij werkelijk is? 'Nee, je maakt het jezelf eigen. Op een gegeven moment ben je zo. Je wordt nooit normaal, maar ik voel me ook niet abnormaal. Normaal is het gemiddelde van alle afwijkingen.' We hebben dus allemaal afwijkingen. 'Iemand die normaal is, die is saai', aldus Thea.


  


  Het eten komt optafel. Kipschotel, op autistische wijze bereid. Het smaakt heerlijk!
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  RE-INTEGRATIEDESKUNDIGE


  Over treinen, stripverhalen en bezuinigen


  Elsbeth van de Ven is directeur van het re-integratiebureau Beekmans & Van de Ven in Vught.


  


  Het re-integratiebureau Beekmans & Van de Ven helpt mensen met een grote afstand tot de arbeidsmarkt bij het vinden en behouden van passend werk. Ze zijn gespecialiseerd in het begeleiden van mensen met psychische problemen, zoals ADHD en ASS. Het bureau bestaat uit achttien professionals die werken in Brabant, Noord-Limburg en een stukje van Zeeland en Gelderland. Ze komen uit de Arbozorg, psychiatrische zorg of het speciaal onderwijs. Elsbeth zelf komt uit de verstandelijke gehandicaptenzorg. Inmiddels is het team versterkt met psychologen, loopbaanonderzoekers, arbeidsdeskundigen en een jobhunter.


  


  Elsbeth was tien jaar geleden, voordat ze haar eigen bedrijf begon, job-coach voor de Stichting Cello, een zorgaanbieder voor mensen met een verstandelijke beperking. Ze hielp mensen aan werk. 'Ik heb mensen begeleid met een licht verstandelijke handicap die prima functioneren als ze goede instructies krijgen', vertelt Elsbeth als we zijn neergestreken aan een grote tafel in de vergaderruimte van haar kantoor in Vught. 'Dan leek de verstandelijke handicap weg te vallen.' Na een korte stilte zegt ze bedachtzaam: 'Maar dat kan ik niet hard maken. Het is niet meer dan mijn persoonlijke indruk. Het was niet eens zo heel moeilijk die mensen aan werk te helpen. Het ging in eerste instantie om routinematig werk, hand en spandiensten, kopieerwerk. Netjes in een werkschema voor hen i opgeschreven. Maar al gauw bleek dat ze meer konden. Licht administratief werk bijvoorbeeld. Ze hadden veel meer capaciteiten dan iedereen ooit had kunnen vermoeden.'


  


  Ook haar huidige compagnon, Leo Beekmans, werkte als jobcoach bij Cello. Ze waren succesvol. De arbeidsmarkt zat mee. Bedrijven schreeuwden om goed personeel. Werkgevers kregen subsidie om mensen met een Wajong-achtergrond aan te nemen. Het lukte zelfs om mensen vanuit de dagbesteding aan een betaalde baan te helpen. Terwijl die mensen eigenlijk al waren afgeschreven. 'Dat bracht wel een hoop weerstand en angst met zich mee', vertelt Elsbeth. 'Vooral van ouders, verzorgers en hulpverleners. 'Gaat hij het wel redden?' vroegen ze zich af. Maar uiteindelijk blijkt het hebben van werk hartstikke goed te zijn. Ze groeien ervan. Het is prima voor hun eigenwaarde. Dat is mooi om te zien.'


  


  Vanuit dat idee wilden Elsbeth en Leo verder. Een nieuwe uitdaging lonkte. Ze richtten re-integratiebureau Beekmans & Van de Ven op. 'De vraag was er. Veel mensen met een beperking wilden geholpen worden in hun zoektocht naar passend werk. We werkten in opdracht van het arbeidsbureau. We kregen op een gegeven moment ook de vraag of we mensen met een normale begaafdheid konden helpen. Het probleem was dat die mensen steeds opnieuw uitvielen, of niet tot een opleiding kwamen of geen werk konden vinden. Dat waren vooral mensen met een diagnose Asperger of PDD-NOS (Pervasive Developmental Disorder - Not Otherwise Specified). Soms zeer hoogbegaafde mensen. We vroegen ons af: 'Hoe gaan we hiermee aan de slag?' Na verloop van tijd hadden we het door. Goed luisteren en die mensen goed leren kennen. En hulpverleners, partners en ouders erbij betrekken om zoveel mogelijk informatie te krijgen over hoe iemand in elkaar zit en wat iemand nodig heeft om goed te kunnen functioneren. Dan lukt het. Belangrijk is om te weten waar de motivatie vandaan komt. Wat doet zo'n persoon heel graag? Je kunt iemand met autisme niet aan het werk krijgen in een tuiniersbedrijf als hij bang is om vuile handen te krijgen. De uitkeringsinstantie kan dan wel zeggen dat hij de baan moet pakken die voor handen ligt, maar dan is het tot mislukken gedoemd. Ook is het van belang om die mensen aan de hand te nemen, te begeleiden. We zeggen niet: 'Ga daar maar solliciteren.' Nee, we gaan mee op sollicitatiegesprek. Kijken hoe het gaat. En helpen om bepaalde zaken te vertalen. Ook naar de werkgever toe. Uitleggen onder welke omstandigheden de persoon in kwestie het beste functioneert. Zo werkten we al bij mensen met een verstandelijke handicap. Dat waren we gewend. Die aanpak blijkt bij mensen met een ASS ook succesvol.'


  We vragen Elsbeth om voorbeelden. Elsbeth roept het beeld op van een wat oudere leraar op een hogeschool. Ze heeft hem ongeveer tien jaar geleden begeleid. En ze heeft veel van hem geleerd. We zien hem voor de klas staan. Laten we hem Jan noemen. Jan geeft les in boekhouden. Hij heeft een mislukt huwelijk achter de rug en is opnieuw getrouwd. Op de school moet worden gereorganiseerd. Jan krijgt een nieuwe functie, maar dat gaat niet goed. Hij stort in en krijgt een burn-out. Voor zijn vrouw houdt Jan nog een jaar lang de schijn op. Iedere ochtend gaat hij met z'n koffertje en z'n boterhammentrommeltje zogenaamd naar zijn werk. Uiteindelijk komt Jan bij uwv terecht. En de huisarts. Asperger wordt vastgesteld. Hij weet nu waar het aan ligt. Treinen, stations en tabellen met vertrek- en aankomsttijden, dat is wat Jan buitengewoon interesseert. Daar kan hij helemaal zijn ei in kwijt. Het ligt voor de hand dat Jan bij de NS gaat werken, maar dat lukt niet. Duidelijk is wel dat hij heel goed is in het werken met cijfers. Terug als docent naar het onderwijs is ook geen optie. Het lesgeven gaat goed zolang het bij eenrichtingsverkeer blijft. Hij kan goed uitleggen, maar het contact met de leerlingen verloopt moeizaam. Terwijl dat nu juist in het moderne onderwijs steeds meer gevraagd wordt van een docent. Hij wordt ongeduldig van leerlingen die niet begrijpen wat hij zegt. Leerlingen met problemen kan hij niet goed helpen. In een gesprek met Elsbeth zegt Jan: 'ledereen denkt dat hij wel een beetje autistisch is. Mannen denken dat al helemaal, omdat ze zich niet zo goed kunnen inleven. Maar dan heb ik dat een miljoen keer erger. Voor mij is de wereld echt een chaos. Het kost me heel veel energie om alle zaken op een rijtje te krijgen en om met jou in gesprek te gaan. Ik zie reacties die ik niet kan duiden. Ik hoor dubbelzinnigheid in jouw praten en ik moet goed mijn best doen om te begrijpen wat jij zegt en hoe ik informatie moet verwerken.' Uiteindelijk geeft zijn handigheid met cijfers de doorslag. Via een detacheringsbureau komt Jan als financieel assistent bij een productiebedrijf terecht, waar rekening wordt gehouden met zijn autisme. Hij krijgt een eigen ruimte omdat hij slecht tegen geluidsprikkels kan. En zijn leidinggevende en andere medewerkers hebben begrip als hij wat nors reageert. Hij komt immers niet zo vriendelijk en joviaal over. Maar hij bedoelt het goed. Ook krijgt Jan flexibiliteit in zijn werktijden. Als het een poos erg druk is geweest, kan hij extra vrije tijd opnemen om tot rust te komen. Zo heeft hij niet teveel last van stress. Uiteindelijk is iedereen tevreden. Er ontstaat zelfs een mooie vriendschap tussen Jan en de directeur van het bedrijf.


  


  'Nog een voorbeeld?' vraagt Elsbeth. Ze kan mooi vertellen, dus waarom niet. Een sociaal geograaf dit keer. Begonnen op de lagere agrarische school en uiteindelijk afgestudeerd aan de Landbouwuniversiteit in Wageningen. Een vreemde eend in de bijt vroeger. 'Hij beweegt zich wat houterig', schetst Elsbeth. We krijgen een beeld. Laten we hem Harm noemen. Harm is heel formeel, ook in zijn kleding. Het bovenste knoopje van zijn blouse is altijd dicht. Hij is zeer geïnteresseerd in plattegronden en is goed op de hoogte van alle nieuwe snelwegen die worden aangelegd. Hij weet alle fietspaden uit zijn hoofd. Als kind tekende Harm al landkaarten. Inhoudelijk is hij goed, maar hij wordt bij sollicitaties afgerekend op zijn presentatie. Uiteindelijk komt hij via een project van het Europees Sociaal Fonds in Zwitserland terecht. Daar werkt hij hard. Hij moet natuur- en skigebieden in kaart brengen. Maar Harm heeft ook een voortrekkersrol. Er wordt van hem verwacht dat hij lobbiet om ondersteuning te krijgen. Het werk is heel projectmatig, Hij moet goed nadenken over wie hij wanneer en waarvoor moet benaderen. Dat ook nog eens in het buitenland. Tegelijkertijd probeert hij geld te verdienen als pizzabakker en tekent hij stripverhalen. Het verbaast ons niet dat het allemaal teveel wordt. En het verbaast ons ook niet dat hij naast een ASS ook ADHD heeft. Harm stort in en komt terug naar Nederland. Hij komt bij uwv terecht, maar wordt niet volledig afgekeurd. Harm wil niet van een uitkering afhankelijk zijn en gaat in een magazijn werken. Dat is werk onder zijn niveau. Hij raakt daar onderprikkeld en dat bevalt hem slecht. Hij wil meer uitdaging in zijn werk en liefst iets in de planologie, waarvoor hij immers is opgeleid. Het gaat niet goed. Hij komt opnieuw bij de GGZ terecht en krijgt een kamer in een begeleid wonen project. Dan komt Elsbeth in beeld. De vraag is of zij hem kan helpen aan een baan die beter bij hem past. Hij wil het liefst bij een gemeente werken, maar daar is hij niet geschikt voor. Daar worden veel politieke spelletjes gespeeld en moetje kunnen lobbyen. Elsbeth is bang dat hij het daar niet zal redden. Maar wat is dan wel mogelijk? Zijn droom is een goed inkomen, een eigen huis en geld verdienen met strips tekenen. Elsbeth denkt aan de combinatie ICT en planologie. Ze komt terecht bij Falkplan, een bedrijf in Eindhoven dat landkaarten maakt. Ze belt het bedrijf op en zegt: 'Ik heb iemand voor jullie en die is geweldig goed. Hij werkt heel gedetailleerd en nauwkeurig. Hij heeft misschien een iets trager tempo, maar hij is loyaal en hij zal geen dag ziek zijn. En jullie krijgen ook nog eens subsidie.' Het lukt. Harm heeft inmiddels een vast contract en een eigen huis. Zijn droom is voor een groot deel uitgekomen. Hij tekent nog steeds stripboeken in zijn vrije tijd.


  


  Elsbeth wordt ingeschakeld door het uwv en gemeenten voor mensen met een Wajong-uitkering, maar ook door bedrijven voor mensen die uitvallen.


  Door de Wet verbetering poortwachter is de werkgever verplicht zich in te spannen om zieke mensen weer aan het werk te krijgen. Anders kost het ze geld. Beekmans & Van de Ven gaat samen met de mensen die uitvallen en de werkgever op zoek naar een oplossing. Vaak is dat een nieuwe baan. Soms in hetzelfde bedrijf, soms ergens anders. Het komt ook voor dat het initiatief van de werknemer komt. Dan wordt bijvoorbeeld gevraagd om een verandering in werksituatie voor te bereiden door iemand met een diagnose ASS. Of de werknemer wil hulp bij een goed gesprek met zijn baas omdat hij vindt dat hij onvoldoende steun krijgt om goed te functioneren. 'Dan gaan we met de werkgever in gesprek en leggen we uit wat de werknemer wel en niet kan', vertelt Elsbeth. 'We proberen dan op een heel praktisch niveau oplossingen te bedenken. Iemand met een diagnose kan voor die begeleiding steun krijgen van uwv nis er uitval dreigt. Soms betaalt de werkgever het.'


  


  Er is een tijd geweest dat de arbeidsmarkt goed was en bedrijven stonden te springen om mensen. Dat is nu wel anders. Daarom is het lastiger om mensen geplaatst te krijgen. Maar er is volgens Elsbeth nog een andere reden waardoor het moeilijker is geworden. 'Er worden tegenwoordig veel meer eisen gesteld aan communicatieve en sociale vaardigheden. Meer dan vroeger is overleggen belangrijk geworden. Het duidelijke afgebakende werk is er minder. Dat wordt vaak uitbesteed. Wat nog wel goed lukt, is de ICT. Functies als softwaretesters of programmeurs. Aan de andere kant hebben de mensen die we begeleiden soms wensen die niet mogelijk zijn. Dan zeggen ze dat ze met mensen willen werken en de zorg in willen. Met goede instructies is dat nog wel te doen. bepaalde handelingen, mensen wassen bijvoorbeeld. Als er maar goede protocollen zijn.' Het doet ons denken aan een artikel dat we laatst lazen. In dat artikel stond dat veel routinematig werk dat verpleegkundigen nu doen, gedaan zou kunnen worden door mensen met een lagere opleiding. Daardoor krijgen de verpleegkundigen meer tijd om werk te doen waar ze nu niet aan toekomen, maar wat in de verpleging wel erg belangrijk is. EIsbeth ziet dat ook. Daar liggen mogelijkheden voor mensen die gere-integreerd willen worden. 'Mensen met een ASS doen dat graag', zegt ze. 'En ze worden daar ook niet snel in afgeleid. Dat zou dus prima gaan.'


  


  EIsbeth heeft veel contact met werkgevers. Wat is daarin veranderd de laatste tien jaar? Is er meer begrip voor werknemers die een ASS hebben? 'Er is meer begrip omdat er meer bekendheid is. ledereen kent wel iemand met een vorm van autisme.' Maar als er bezuinigd moet worden...? 'Ja, dat wordt gezegd, maar als iemand goed presteert, dan speelt dat niet mee.


  Het is wel zo dat er een probleem ontstaat als de werknemer met autisme veel moeite heeft zich sociaal aan te passen. Claimgedrag bijvoorbeeld. Dan roepen ze dat de vaste werkbegeleider er voor hun moet zijn, terwijl die even geen tijd heeft.' Elsbeth trommelt met haar vingers op de tafel, zodat we ons er iets bij voor kunnen stellen. 'Ik moet nu met hem praten, want ik heb iets belangrijks!', roept ze. 'Ze snappen niet dat ze moeten wachten. Ze accepteren niet dat er nog een waarheid bestaat die anders is dan hun eigen waarheid. Die mensen die dat niet snappen, die redden het vaak niet. Ze worden lastig voor de andere mensen in de organisatie.'


  


  Beekmans & Van de Ven krijgt iets meer dan 60% van de mensen die ze begeleidt aan een baan. 'Hoewel het appels met peren vergelijken is', volgens Elsbeth. 'Het verschilt enorm per persoon. Als je al wat ouder bent, diploma's hebt en werkervaring, dan wordt het een stuk gemakkelijker dan wanneer dit niet het geval is. Hoewel jongeren die nog niet opgeleid zijn, soms juist een baan krijgen omdat je ze nog kunt vormen.' Er wordt rekening gehouden met de thuissituatie bij het vinden van passend werk. Veel mensen met een ASS en een gezin kunnen niet fulltime werken. Maar Beekmans & Van de Ven doet niets aan begeleiding thuis. Elsbeth: 'We kijken er wel naar, we moeten het hele plaatje in beeld hebben, maar we zijn geen gezinscoach. Voor die begeleiding zijn er speciale bureaus die worden betaald uit het persoons gebonden budget (pgb). Vaak zorgen we er voor dat mensen die hulp krijgen en gaan we mee naar het eerste gesprek.'


  


  'Loyaal en gemotiveerd', zo omschrijft Elsbeth de werknemer met een ASS. 'Ze kunnen de diepte in gaan, letten op de details, zijn nauwkeurig en kunnen problemen prima oplossen. Ze kunnen andere mensen een spiegel voorhouden. Vaak doen ze dat per ongeluk. Ze zijn heel eerlijk en zeggen wat ze denken. Ze hebben geen dubbele agenda en zijn dus ook heel betrouwbaar.' De ervaring is dat mensen met een ASS redelijk gemakkelijk aan een baan geholpen worden. Elsbeth werkt graag samen met mensen met autisme.


  


  'De samenleving is veranderd', zegt Elsbeth als we vragen naar hoe zij denkt dat het komt dat er zoveel mensen met autisme zijn bijgekomen de laatste jaren. 'Neem nou het onderwijs. Vroeger stond er een leraar voor de klas die je vertelde wat je moest doen. Nu moet je op de kleuterschool al je eigen werkboekje bijhouden. Dat is erg ingewikkeld voor een kind met autisme. Je wordt al vroeg beoordeeld op sociale vaardigheden. Je moet tegenwoordig in staat zijn om meerdere dingen tegelijk te doen. Op een nageven moment ontstaan er problemen en komen ze in de Wajong terecht.' Dat is zo. Maar waar ligt de oplossing? 'Aangepast onderwijs', antwoordt Elsbeth. Maar daar gaan ze nu juist op bezuinigen. 'Dat weet ik. Dat is heel ellendig voor kinderen en jongeren met een psychische beperking. Die vallen buiten de boot.'


  


  En voor volwassenen met autisme? 'Je moet veel meer kunnen tegenwoordig. Er wordt veel meer van mensen gevraagd. Persoonlijke vaardigheden, communiceren, samenwerken, snel en handig informatie verzamelen, snel schakelen, de juiste keuzes maken tussen wat wel en wat niet belangrijk is. Dat is allemaal lastig voor mensen met een vorm van autisme. Die eisen worden al gesteld voor een eenvoudige productiemedewerker. Functies zijn zoals ze zijn, ze worden niet aangepast aan de mensen die het op een andere manier misschien heel goed kunnen doen. Werkgevers zouden zich daarvan meer bewust moeten zijn ' Maar werkgevers willen winst maken. 'Dat klopt. Maar er valt ook winst te behalen als je flexibel bent en functies aanpast zodat je goede loyale mensen met een ASS kunt aannemen in je bedrijf. Voor iedere functie worden al snel zes verschillende competenties opgeschreven waaraan de sollicitant moet voldoen. En daar wordt ook op beoordeeld. In oen paar van die competenties blinken mensen met een ASS uit, zijn ze heter dan alle anderen. Maar op andere competenties scoren ze minder. Waarom kun je niet creatief naar die competenties kijken en zo nieuwe functies creëren waarvoor je specialisten in huis haalt? Dan geven ze mensen met een ASS een kans.' Wij snappen het. Werkgevers zouden meer 'out-of-the-box' moeten denken. Maar hebben ze daar wel de juiste competenties voor? Wat Elsbeth betreft mogen grote bedrijven wettelijk verplicht worden mensen met een psychische beperking aan te nemen. In ieder geval voor een percentage van het personeelsbestand. Maar of gaat gaat gebeuren valt met het huidige kabinetsbeleid te betwijfelen. Wel is zeker dat er flink gesneden gaat worden in de hulp van mensen met een psychische beperking. Het kabinet is van plan een kwart van de 20.000 banen bij het uwv te schrappen. Mensen moeten maar via internet solliciteren, denken de regeringspartijen. Het budget van het uwv wordt met een derde ingekrompen. Dat heeft consequenties voor de begeleiding van mensen met autisme naar een baan. Voor Elsbeth betekent dit dat ze niet meer kan werken zoals ze gewend is. 'Als je meer tijd kunt besteden aan een goede begeleiding van mensen met een ASS, kun je ervoor zorgen dat ze op een goede plek terecht komen. We beginnen pas met re-integreren als we weten wat iemand wil en kan en welke werkomstandigheden er nodig zijn. Dat moet je eerst uitzoeken.


  Als je dat niet doet en je gaat meteen bemiddelen, dan zal dat leiden tot meer mislukte plaatsingen, waardoor uiteindelijk meer mensen aanspraak moeten maken op een uitkering. Het is nu al zo dat mensen met een ASS die in de ww zitten, niet mogen worden begeleid door een re-integratiebureau. Uiteindelijk ben je zo duurder uit.' Als er bezuinigd moet worden, kun je wat Elsbeth betreft beter kijken naar een efficiëntere samenwerking tussen instanties die zich bezighouden met re-integratie, zoals GGZ, de gemeente, het uwv en de re-integratiebureaus. 'Ik denk dat als je de koppen bij elkaar steekt en tot een goede taakverdeling komt, je veel kunt winnen.'


  


  Interessante websites:


  www.beekmans-vandeven.nl


  www.cello-zorg.nl
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  RE-INTEGRATIEDESKUNDIGE


  'Beoordeel het resultaat niet de werkmethoden'


  Wim Schuiten is directeur van R95, een onderneming die zowel re-integratie als zorg aanbiedt vanuit Groningen en Den Bosch aan mensen met een grote afstand tot de maatschappij en/of de arbeidsmarkt. Deze afstand is ontstaan door een beperking, stoornis of opeenstapeling van omstandigheden.


  


  Elk mens is een individu. Elk mens heeft zijn eigen achtergrond die hom gevormd heeft tot wie hij is. Elk mens heeft zijn minder sterke kanten én zijn kwaliteiten. Jij, wij, en dus ook mensen met een vorm van autisme. Ook zij kunnen functioneren in het reguliere arbeidsproces. Oké, met enige begeleiding en wellicht een aanpassing hier en daar. Bezwaarlijk? Nee, dat hoeft het helemaal niet te zijn. Het rendement dat mensen met autisme voor het bedrijfsleven hebben, is soms zelfs groter dan van de 'normale' werknemer. Alleen, dat rendement wordt niet altijd gezien. Daar moeten we iets aan doen. Dat is de overtuiging van R95.


  


  Naast adviseurs en coaches beschikt R95 over een team van specialisten ilie veel kennis en expertise hebben op het gebied van ASS, PDD-NOS en ADHD. De begeleiding richt zich op de aandachtgebieden zorg, welzijn, wonen en werk. Wim Schuiten: We kijken naar belemmeringen op alle leefgebieden. Iemand in een opleiding en aan werk krijgen is mooi. Maar veel belangrijker is het de omgeving/situatie van de persoon onder de loep te nemen. Dit betekent een individuele benadering. Hoe zelfstandig is hij? Hoe woont hij? Alleen of bij zijn ouders? Weet zijn omgeving om te gaan met zijn beperkingen? Is er sprake van spanning? Hoe is zijn inkomen geregeld? Is het huishouden op orde? Deze sociaal-maatschappelijke inbedding is van groot belang voor eventueel succes op het gebied van opleiding en werk. Kijk je hier niet naar, dan gaat het in zijn totaliteit fout. Met alleen het weghalen van de belemmeringen in werk en/of opleiding, red je het niet.'


  


  'Autisme is niet te genezen', vervolgt Wim.' We kunnen alleen kijken naar hoe de voorwaarden aangepast kunnen worden opdat de beperkingen op een betere manier hanteerbaar zijn. Zodat de problematiek wat minder op de voorgrond is, waardoor er ruimte ontstaat om ook andere zaken aan te pakken. Denk aan een opleiding of een route naar werk.'


  


  Om mensen met autisme te begeleiden heeft R95 speciale trainingen ontwikkeld. Enthousiast vertelt Wim: 'Door de trainingen worden zij zich bewuster van waar specifiek hun problemen liggen. Vaak weet die persoon wel dat hij autisme heeft. Maar niet iedereen heeft dezelfde aspecten van autisme, leder mens is anders. Tijdens de training krijgen ze inzicht in hun eigen belemmeringen. Ze zien en ervaren hoe die belemmeringen werken en invloed hebben op hun leven. Door daar op een andere manier mee te leren omgaan, kunnen belemmeringen hanteerbaarder worden. Maar ja, autisme is heel breed. Niet iedereen heeft dezelfde aspecten van autisme, leder mens is anders. Het is aan onze coaches en trainers de leerstof op die manier aan te bieden dat de mensen er het maximale uit kunnen halen. De interactie tussen coach en een persoon met autisme is daarbij heel belangrijk.'


  


  R95 heeft werknemers in dienst met en zonder autisme. 'Daar hebben we bewust voor gekozen', vertelt Wim. 'We hebben met hen het pad van bewustwording van de beperkingen en belemmeringen gelopen. We weten waar hun kwaliteiten liggen. We zoeken een functie die bij hun past. Maar ook een werkomgeving die duidelijk afgestemd wordt op de medewerker. Dat is heel belangrijk bij autisme. Een persoon met autisme moet niet zomaar geplaatst worden in een willekeurige omgeving.' Een van de medewerkers met autisme is Karin Berman. Ze is loopbaanadviseur en autismecoach. Haar verhaal staat ook in dit boek beschreven (zie hoofdstuk 11 ).'Karin heeft een gedegen beroepsopleiding, is ervaringsdeskundige en heeft veel kennis verkregen door deel te nemen aan landelijke platforms en digitale forums. Dit maakt haar tot een prima kracht. Zij voelt - dat lijkt misschien bijzonder voor een persoon met autisme - mensen met autisme goed aan. Diegene die aan de andere kant van de tafel zit, heeft ook in de gaten dat Karin exact weet waar het over gaat. Dat geeft vertrouwen, waardoor ook veel meer informatie hoven tafel komt. De persoon zelf kan daar vervolgens weer voordeel uithalen. Prima dus. Maar we hebben wel de werkomgeving voor Karin aangepast. Datgene waar ze goed in is, kon ze eerst niet doen. Een klein voorbeeld van aanpassing: Karin kon eindeloos bezig zijn met bedenken wat ze moest doen, zonder dat ze grip op haar werkzaamheden kreeg. Nu maakt ze regelmatig met haar jobcoach een overzicht en een planning. Daardoor weet ze precies wat ze wanneer moet doen en hoe ze haar werkzaamheden aan kan pakken. Verder hebben wij ervoor gezorgd dat Karin een pgb-coach kreeg voor haar thuissituatie. Hierdoor kan zij op haar werk ook beter functioneren.' Ook de systeembeheerder van R95 heefteen vorm van autisme. 'Hij is erg goed thuis in het besturingssysteem en de softwareprogramma die wij gebruiken. De aanpassing die wij voor hem gemaakt hebben, is dat hij mag komen en gaan wanneer hij wil. Als ik naar huis ga, komt hij soms binnen. En kom ik de volgende morgen weer op kantoor, dan zie ik hem soms weer vertrekken. Maar dan heeft hij het hele systeem wel goed draaiend. Soms gaat hij ook naar symposia buiten Nederland, waar hij op uitnodiging lezingen geeft over autisme. Maar heb ik een probleem met het systeem, dan hoef ik maar te mailen en lost hij het - vanwaar hij ook zit - op. We hebben de omstandigheden zo voor hem gemaakt, dat dit op deze manier kan.' Ook diegene die zich bezig houdt met de procesadministratie binnen R95 is autistisch. 'Hij is sterk in het neerzetten van bedrijfsprocessen. Daar ligt zijn kwaliteit. Hij zet een goede lijn uit en stelt daar omheen de juiste procedures op. Zodanig dat er een heldere processtroom is in ons bedrijf.'


  


  Als je op een goede manier de vinger krijgt achter de problematiek van mensen met autisme en weet waar hun beperkingen en kwaliteiten liggen, dan kunnen zij prima functioneren in een 'normale' werkomgeving, is de mening van Wim. 'Mits je ze de goede begeleiding geeft en de werkomgeving daar waar nodig aanpast. Bij mensen met autisme gaat het erom dat je de 'handleiding' tot in detail goed in beeld hebt. Dan kom je een heel eind in de werksituatie.' Probleem is alleen vaak, dat werkgevers afknappen op de hoeveelheid extra werk die begeleiding en aanpassing met zich meebrengt. Moeten we daarom wel willen dat deze mensen in het 'gewone' arbeidsproces meedraaien? 'Al twaalf jaar doe ik dit werk. Ik ben ervan overtuigd dat de kwaliteiten van deze mensen die toevallig autisme hebben - om te zetten zijn in rendement voor de werkgever. Daar gaat het de werkgever toch uiteindelijk om. Daar moet hij dan misschien het een en ander voor aanpassen. Maar hij krijgt er wel kwaliteit voor terug. Soms een betere kwaliteit dan van iemand die niet autistisch is. Mensen met autisme zijn vaak gefocust op hun taak.


  Ze zijn detaillistisch, denken soms anders en komen via andere wegen tot oplossingen, waardoor de ogen van de werkgever vaak geopend worden.'He, van die kant had ik het nog niet bekeken!'.' Wim begint te lachen. 'Ik zeg altijd: 'Mensen met autisme hebben meer moeite met pauze nemen dan met werken.' Kortom, weet op de juiste knoppen te drukken. Maar ja, dat geldt vooralle medewerkers. Autistisch of niet.' Dus mogen we concluderen dat werkgevers geen beren op de weg hoeven te zien als zij mensen met autisme aannemen? 'Dat klopt. Bovendien zorgen we ook altijd voor een aanspreekpunt op de werkvloer voor de medewerker met autisme. We begeleiden - en dat is heel belangrijk -zowel de werknemer én de werkgever en proberen de werkgever op dit vlak zoveel mogelijk te ontlasten. De werkgever moet terug kunnen vallen op ons als hij een keer iets niet begrijpt van zijn werknemer met autisme.'


  


  R95 heeft vanuit het uwv een plaatsingspercentage van 32%. 'Dat klinkt laag. Maar of je nu een ww'er begeleidt zonder problemen, of iemand met autisme, dat is nogal een groot verschil, nietwaar? Als iemand met autisme bij ons binnenkomt met de opdracht richting werk, dan wordt één op de drie geplaatst. Dat vinden we best een goed resultaat. Zeker als je weet hoe wij te werk gaan. We kijken eerst, naast de handleiding en belemmeringen naar de talenten, kwaliteiten, wensen en mogelijkheden van de werknemer. Van daaruit gaan we op zoek naar een werkgever. Het is niet zo dat er ergens een vacature is en dat we daar iemand in 'proppen'. Vaak werken we eerst met praktijkstages in het reguliere bedrijfsleven. Deze tussenstap is voor de cliënt vaak een minder grote stap dan direct geplaatst te worden. Dat laatste kan vaak te veel druk geven om te presteren, te voldoen aan de verwachtingen waar ook een betaling tegenover staat. Daarna kan eventueel op een vaste functie worden overgegaan. Ons streven is ervoor te zorgen dat we een persoon met autisme voor een langere tijd ergens kunnen plaatsen. Dat hij zekerheid heeft en niet weer terug valt in bijvoorbeeld de ww of Wajong.'


  


  Niet alleen via het uwv en gemeenten, maar ook via ouder- en belangenverenigingen, scholen en opleidingsinstituten, psychiaters, doorverwijzers van GGZ en huisartsen komen mensen bij R95 terecht. 'Soms ook komen werkgevers naar ons toe omdat ze totaal niet weten wat te doen met hun werknemer met autisme. Ze vragen ons om hulp. De werkgever is namelijk verplicht bij ziekte en/of uitval van een medewerker een Poortwachtertraject aan te bieden.' De Wet verbetering poortwachter bestaat sinds 1 april 2002. Deze wet moet uitgevallen werknemers helpen bij hun re-integratie en voorkomen dat ze onnodig lang ziek thuis zijn. De werknemer en werkgever moeten er samen voor zorgen dat de werknemer weer zo snel mogelijk aan het werk kan. Zij zijn volgens de Wet verbetering poortwachter allebei verplicht om hieraan mee te werken. 'Mensen met autisme kunnen het op hun tenen vaak heel lang volhouden. Maar dan kan plotseling de balans helemaal zoek zijn. In een panieksituatie raken ze de grond onder hun voeten kwijt en komen in de ziektewet. En dan is het een heel lang traject om terug te komen. Wij worden dan gevraagd hierbij te helpen.'


  


  R95 heeft momenteel zo'n 330 mensen (zorg en re-integratie) in hun bestand. Op de vraag of Wim verwacht dat dit aantal zal toenemen, antwoordt hij: 'Nee, want we hebben te maken met bezuinigingen vanuit de overheid. De aanmeldingen vanuit het uwv lopen terug omdat er nauwelijks nog geld is voor re-integratie. Zeker niet als het langere trajecten betreft. Dit, terwijl ik juist vind dat het belangrijk is nu te investeren. Trekt de arbeidsmarkt straks aan, dan heb je deze mensen heel hard nodig. Bovendien hoeft de persoon met autisme dan geen of slechts deels een beroep te doen op een uitkering. Zit hij eenmaal thuis In een uitkering, dan is het heel lastig om hem eruit te krijgen en gaat het vaak steeds slechter. Andere zorgprofessionals moeten dan ingeschakeld worden. En ook dat kost geld. Bovendien, als we nu investeren in deze mensen - over twee tot drie jaar hebben we meer arbeidskrachten nodig dan hoeven we geen mensen uit het buitenland te halen en kan er worden bespaard op de uitkeringen.'


  


  Werkgevers kregen in het verleden een behoorlijke subsidie in het kader van verantwoord maatschappelijk ondernemen. 'Helaas is dat potje ook minder geworden. Nu is het alleen nog haalbaar om iemand vanuit een Wajonguitkering een soort loondispensatie te geven. Dat kan alleen als de prestatie niet in verhouding staat tot wat er verwacht mag worden van de werknemer op die bepaalde plek. Verder heeft de werknemer met autisme altijd recht op de voorziening jobcoaching. Maar ook dit potje wordt steeds minder.' Het is mooi dat deze potjes er (nog) zijn. Maar waar het uiteindelijk om gaat, is dat gekeken wordt naar het rendement van mensen. Dat werkgevers inzien dat mensen met een vorm van autisme wel degelijk kwaliteiten hebben. Betere kwaliteiten soms zelfs dan een 'normaal' persoon. Of zoals Wim zegt: 'Beoordeel het resultaat en niet de werkmethoden. Dan zijn al die potjes en subsides minder hard nodig.'


  


  We zijn bijna klaar met het interview. Tot slot zijn we enigszins nieuwsgierig naar de reactie van Wim op een alinea die op de website van R95 staat: 'Wij voelen ons werk als een grote verantwoordelijkheid naar de mensen waarvoor wij het doen. R95 werkt voor bijzondere mensen. Mensen die anders zijn, maar bijzondere capaciteiten hebben. Maar ook voor mensen die het de hoogste tijd vinden om weer aan de slag te gaan. Mensen die hun leven weer in volle omvang op willen pakken. Uiteindelijk bereikt iedereen zijn eigen doel. En als dat gebeurt, blozen wij een beetje mee.' En Wim, durf je inmiddels ook een beetje te blozen? Wim lacht wederom en zegt: 'Ja, dat is vanzelfsprekend! We zijn bezig met mensen met forse problematiek. We zien teleurstellingen. Maar ook successen. En daar moeten we het van hebben. Soms zegt een medewerker: 'Ik heb helemaal niets bereikt!'. Hij of zij bedoelt dan te zeggen mijn cliënt heeft nog geen betaald werk. Maar dat er geen resultaten zijn, dat is niet waar. De persoon met autisme heeft dan weliswaar zijn plafond bereikt. Hij is zich hier bewust van. Heeft geleerd om op een andere, betere manier met zijn beperkingen en belemmeringen om te gaan. En hij staat anders in het leven. Dat is resultaat en daar doen we het ook voor!'


  


  Interessante website: www.r95.nl


  


  


  


  Begeleiding op het werk helpt Wajongers met autisme


  


  Wajongers met autisme blijven beter aan het werk als zij kwalitatief goede begeleiding krijgen en als de werkgever en de collega's bekend zijn met autisme. Dit blijkt uit onderzoek van het Arbeidsdeskundig Kennis Centrum (AKC). Het onderzoek is uitgevoerd door de divisie Sociaal Medische Zaken van uwv, in samenwerking met het Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG). Wajongers nemen een kwetsbare positie in doordat zij vaak geen werkervaring hebben en omdat de functionele beperkingen meestal al aanwezig zijn voordat zij de arbeidsmarkt betreden. Circa 8% van de Wajongers heeft een ASS. Ongeveer een derde deel van deze groep is aan het werk. De onderzoekers concluderen dat bij de onderzochte Wajongers verschillende factoren een rol spelen bij het duurzaam aan het werk komen en blijven. Een van deze factoren is aanpassing op het werk aan de beperkingen die Wajongers met een ASS hebben, maar ook kwalitatief goede begeleiding door een professionele jobcoach op het werk speelt een rol. Daarnaast blijkt uit het onderzoek dat er meer kennis bij de werkgever en collega's over autisme zou moeten zijn. Deze kennis leidt tot meer begrip en ondersteuning op de werkvloer voor de Wajonger met een ASS.


  


  Bron: www.nu.nl
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  ONDERNEMER


  'Beoordeel het resultaat niet de werkmethoden'


  Bram Barkhuysen is directeur van OBA Milestones BV. Zijn bedrijf ontwikkelt in opdracht van het Dr. Leo Kannerhuis, centrum voor autisme, een digitaal portfolio voor (jong)volwassenen met autisme.


  


  Zowel het vinden van werk, alsook het behouden van een baan, is voor mensen met autisme lastig. Ze zijn niet goed in het zichzelf presenteren in een sollicitatie- of functioneringsgesprek. Het Dr. Leo Kannerhuis (red: zie hoofdstuk 23) is een programma gestart om nieuwe technologieën in te zetten om de arbeidskansen voor mensen met autisme te verbeteren. Het digitaal portfolio is daar een onderdeel van. Het is een persoonlijke pagina op internet, vergelijkbaar met Hyves of Facebook, waarin iemand met autisme kan laten zien wie hij is en wat zijn competenties zijn. Met teksten, foto's en filmpjes wordt getoond wat de sterke punten zijn. Maar ook de minder sterke punten staan omschreven. Het portfolio is persoonlijk en zeer goed beveiligd.


  


  Bram kan zonder meer worden getypeerd als een gedreven ondernemer. Hij is bijna één met zijn product. We spreken op een prachtige dag met hem af in Motel Eindhoven. We vinden een plek op het terras. Door de zon hebben we de neiging een beetje in te dutten, maar Bram houdt ons wakker. Hij vertelt meteen dat het portfolio dankzij een Europees subsidieproject (Leonardo) waarschijnlijk wordt uitgebreid met een zelfhulphandboek. 'Daarmee kunnen mensen contact zoeken met een coach. Een coach die ze leert omgaan met hun autisme en die gericht is op wat mensen juist wel zelf kunnen. Want daar gaan we toch naar toe. Bij het uwv wordt sterk bezuinigd. Dit betekent dat mensen met autisme nog maar beperkt terecht kunnen bij een arbeidsdeskundige en dat we naar een digitale overheid gaan. Het portfolio kan worden ingeladen in de werk.nl omgeving van het uwv. beginnen bij het begin.


  


  Er werken zes mensen van OBA Milestones bij het uwv aan een landelijk cliëntvolgsysteem voor jongeren die in de Wajong zitten. Dat zijn alle jongeren met een handicap en een uitkering. 'We hebben het over 200.000 jongeren', volgens Bram. 'De grootste instroom in de Wajong bestaat uit jongeren met ADHD en een ASS. In hun jeugd al krijgen mensen een sticker opgeplakt, jij hebt PDD-NOS, jij hebt ADHD. Die kinderen zeggen straks, als ze niet 'empowered' worden: 'Ik kan niets.' En die komen dus ook in de Wajong terecht.'


  


  Dat is de situatie. De aantallen zijn inderdaad schokkend. En het idee is meteen duidelijk. Door het groeiende aantal Wajongers en de bezuinigingen op persoonlijke begeleiding van mensen met een grote afstand tot de arbeidsmarkt, is het verstandig die mensen instrumenten te geven waarmee ze zelf aan de slag kunnen. Eventueel met begeleiding op afstand, via internet. Maar hoe werkt dat e-portfolio precies?


  


  'Mensen met een ASS maken een eigen file op internet aan met persoonlijke informatie over opleidingen, stages, werkervaring, talenten, handicaps, privéomstandigheden, eigenlijk met alles wat die persoon zelf kwijt wil. Daar mogen ook foto's en filmpjes bij zitten. Dat is het e-portfolio. Vervolgens kan die persoon, als hij mensen uitnodigt om zijn portfolio te bekijken, bijvoorbeeld een werkgever, job- of re-integratiecoach of een personeelsfunctionaris, bepaalde pagina's in het portfolio aan- en uitzetten. De eigenaar van het portfolio bepaalt dus wie wat te zien krijgt. Hij geeft meekijkrechten. De opbouw van het portfolio is volledig afgestemd op mensen met autisme. Met bijvoorbeeld de knop 'mijn autisme' plaatst iemand informatie over omstandigheden waar werkgevers rekening mee moeten houden als ze hem of haar willen aannemen. 'Ik werk het liefst in een kamer alleen' of 'Ik wil graag ruim van tevoren precies weten wat ik moet doen' of 'Als dit en dat gebeurt op de werkvloer, heb je kans dat ik minder goed ga functioneren'. Maar het kan ook positief zijn. 'Ik ben heel goed in....vul maar in.' Het is dus enerzijds: wat kan ik allemaal?, welke diploma's heb ik?, wat heb ik allemaal al gedaan? En anderzijds: waar moet je op letten als ik bij jou kom werken?'


  


  Het is natuurlijk de vraag hoe slim iemand moet zijn om het portfolio te maken, maar volgens Bram hoefje daar niet heel intelligent voor te zijn. Het is bijzonder gebruikersvriendelijk opgezet. Het is zelfs zo dat hij denkt dat veel hoogbegaafde mensen met autisme er geen gebruik van zullen maken. Die zijn al veel verder en hebben het misschien niet nodig. Aan de andere kant biedt het ook hen de mogelijkheid om zichzelf te presenteren. Hoe vinden mensen met autisme hun weg naar het portfolio? 'Het is een pilotproject waarbij we samenwerken met re-integratiebureau Beekmans & Van de Ven (red: zie hoofdstuk 7), het uwv Eindhoven, De Berkenschutse (red: een school voor voortgezet speciaal onderwijs in Heeze) en het Dr. Leo Kannerhuis. Daar worden mensen met een ASS gemotiveerd om een e-portfolio aan te maken. We zijn ook in overleg met het ministerie van sociale zaken en werkgelegenheid om het als voorziening te laten opnemen. Dat laatste met het idee dat eigenlijk iedereen, jong en oud, de kans zou moeten krijgen een e-portfolio te maken.' Dat staat ons wel aan. Het zou mensen met een ASS minder in een uitzonderingspositie plaatsen. Gewoon een e-portfolio voor iedereen die werk zoekt of zich waarvoor dan ook wil profileren. Voor Bram is dit natuurlijk muziek van de toekomst.


  


  Maar voor mensen met autisme moetje een portfolio maken dat maatwerk is, Daarom is er nu een cluster 4 portfolio voor jongeren die de overstap moeten maken van school naar werk of vervolgopleiding (red: dit zijn jongeren die vanwege hun gedragshandicap of psychiatrische problemen een structurele beperking in hun onderwijsparticipatie ondervinden). En er is een digitaal portfolio voor volwassenen met een ASS. Dat is voor de stap van opleiding naar werk, van re-integratie naar werk of van werk naar werk.' Bram ziet nog een groot voordeel van de e-portfolio's. 'De e-portfolio's geven de regie weer in handen van de mensen met een ASS zelf. En uiteindelijk krijg je er meer mensen met minder geld mee aan het werk,' is zijn stellige overtuiging. 'Op dit moment maken ongeveer 150 jongeren met autisme gebruik van het e-portfolio. We zijn pas drie maanden bezig. Dus dat is geen slecht resultaat.'


  


  Kunnen werkgevers in de e-portfolio's zoeken naar geschikte mensen voor hun organisatie? 'De mensen die het portfolio hebben gemaakt, bepalen wat daarmee gebeurt. Dat is het uitgangspunt.' Dus niet Jan en Alleman kunnen gaan rondneuzen? 'Als iemand met een ASS bij een bedrijf solliciteert, kan hij de personeelsfunctionaris van dat bedrijf meekijkrechten geven voor zijn portfolio of voor een deel daarvan. Het kan dus ook zijn dat de sollicitant dat pas doet als er al een paar gesprekken zijn geweest en de interesse serieus wordt. Ook het moment wordt door hem bepaald.'


  Enige scepsis is op zijn plaats. Kan een dergelijk e-portfolio niet een negatief effect hebben? Het kan werkgevers toch ook afschrikken als ze lezen waar ze allemaal rekening mee moet houden als ze een persoon met autisme aannemen. Zijn veel werkgevers daar niet huiverig voor? 'In het portfolio wordt niet de nadruk gelegd op de handicap van mensen. Het moet juist benadrukken waar mensen goed in zijn. Het idee is om er een soort talentenbank van te maken. Mensen met een vorm van autisme die een e-portfolio hebben, geven dan aan het uwv toestemming om een deel van hun portfolio op te nemen in die talentenbank. Het uwv nodigt vervolgens werkgevers uit, zoals bijvoorbeeld Philips, om in die talentenbank te kijken. We hebben het onderwijs al mee, de instituten en de re-integratiebureaus ook. De volgende stap is de bedrijven. Dat lijkt ons geen gemakkelijke opgave. Maar veel bedrijven zijn volgens Bram best bereid om mensen met autisme of een andere handicap in dienst te nemen. 'Ik zal je een voorbeeld geven. In ons bedrijf heeft 60% van de mensen wel iets. Ik heb een hele goede programmeur die voor 50% is afgekeurd vanwege rugklachten. Ik heb een voortijdig schoolverlater met ADHD. Eén van mijn beste consultants is voor 100% afgekeurd omdat hij een angststoornis heeft. Met al deze mensen moet je rekening houden met wat ze mankeren, maar ze functioneren prima. Er is bijna geen uitval. En,' zegt Bram terwijl hij zijn wijsvinger omhoog steekt, ten teken dat we nu extra op moeten letten, 'de kleinste man van Nederland werkt in mijn bedrijf. Mark de Groot heet hij en hij is 1 meter en 20 centimeter. Hij is getrouwd met Maria, de kleinste vrouw van Europa, 80 centimeter groot. Mark werkt drie jaar bij OBA Milestones en is CNV Wajong-ambassadeur.' Daar zijn we inderdaad even stil van. Met het bedrijf van Bram zit het dus wel goed, Maar dat is geen garantie dat het overal zo werkt. 'Je moet beginnen met de succesverhalen', zegt Bram. 'Die zijn er. Je moet laten zien dat het wel werkt. Autisme werkt wel! En er zijn steeds meer hulpmiddelen. Bijvoorbeeld een zelfhulphandboek, dat gekoppeld is aan het e-portfolio, waarmee de werknemer met een ASS online hulp kan krijgen tijdens zijn werk als er iets aan de hand is. Een soort coachmodule. Of de iPod die door het Dr. Leo Kannerhuis is ontwikkeld als een soort van tom-tom voor mensen met autisme. Daarbij krijgen ze adviezen over wat ze moeten doen als ze in onverwachte situaties terecht komen. Als ze bijvoorbeeld onderweg zijn en er plotseling treinen uitvallen.' Het valt ons op dat veel hulpmiddelen gericht zijn op het verbeteren van de zelfredzaamheid van mensen met autisme. Mensen helpen zichzelf te redden. Dat lijkt de sleutel naar succes.


  


  Ondertussen wordt er flink bezuinigd, ook op de persoonlijke begeleiding van mensen met een ASS. De eerdergenoemde Berkenschutse moet 50% van haar budget inleveren als de huidige regering haar zin krijgt, uit het uwv worden 6000 banen weggesneden. Dat lijkt ons geen goede ontwikkeling. Ziet Bram daardoor meer kansen voor ICT-gerelateerde ondersteuning, zoals het e-portfolio? 'Het portfolio is een hulpmiddel, het is geen alternatief voor bijvoorbeeld re-integratie. De combinatie met goede begeleiding blijft noodzakelijk. Als je intelligent genoeg bent om het e-portfolio zelf in te vullen, dan komt het wel goed. Maar als je moet reflecteren, dan moet je er hulp bij hebben. Dat kan bijvoorbeeld oen re-integratiebureau doen. Dankzij het e-portfolio is er minder begeleiding nodig. Bij de hulpverlening van mensen met autisme zijn veel verschillende instellingen betrokken: de GGZ, re-intergratiebureaus, het UWv, noem maar op. Het e-portfolio kan al deze instanties met elkaar verbinden. En de mensen met autisme houden bovendien de regie In eigen hand. Het is een duurzaam instrument. Je kunt je hele leven toevoegen wat je elke keer hebt geleerd en waar je gewerkt hebt. Maar het blijft een hulpmiddel, het is geen oplossing.'


  


  Bram is positief over de kansen van mensen met een ASS op de arbeidsmarkt. 'Dankzij instrumenten als het e-portfolio laten die mensen beter zien wat ze kunnen. Ze krijgen een heel ander gesprek tijdens hun sollicitaties. Het maakt ook de begeleiding van mensen met autisme gemakkelijker en minder duur.'


  


  Interessante website: www.eportfoliovier.nl
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  Een normaal mens


  Stan van Heerebeek (39) werkt als vrijwilliger bij de Wereldwinkel in Oirschot, is redacteur van het tijdschrift Open Geest van stichting Anoiksis (vereniging voor mensen met schizofrenie, psychosen en aanverwante stoornissen) en werkt ook als vrijwilliger voor die stichting. Stan heeft de diagnose PDD-NOS.


  


  Stan van Heerebeek studeerde in de jaren negentig Economie aan de Universiteit van Tilburg. In het laatste jaar van zijn studie liep hij stage bij een middelgroot bedrijf. Hij moest daar een kwaliteitszorgsysteem opzetten. Na zijn stage zou zijn studie erop zitten. Maar het verliep allemaal anders dan hij had gedacht. Hij kreeg een psychose en werd opgenomen in de psychiatrische afdeling van een ziekenhuis. Vanaf dat moment veranderde zijn leven. Nu, veertien jaar later, maakt hij de balans op. Conclusie: 'Ik ben gelukkig en mag mezelf best succesvol noemen.'


  


  'Als je meer dan één psychose hebt gehad, dan krijg je de diagnose schizofrenie', zegt Stan. Toen Stan met een psychose werd opgenomen, verwachtten de psychiaters dat hij nog wel vaker een psychose zou krijgen. Dus kreeg hij de diagnose schizofreen. Een misverstand, blijkt achteraf. Stan heeft namelijk een vorm van autisme, diagnose PDD-NOS. En dat veroorzaakte de psychose. 'Als je een autistische jongeman een centrale plek geeft in een bedrijf met 350 werknemers, kun je verwachten dat hij heel snel vastloopt', vertelt Stan. 'Dat leidde bij mij tot een psychose. Maar die werd veroorzaakt door mijn autisme. Ik kon daardoor niet goed in het bedrijf functioneren.'


  


  Stan is in 1996 een succesvolle student Economie van 24 jaar. Hij staat op het punt om cum laude af te studeren. Maar eerst moet hij nog een stage lopen. Na een maand gaat dat fout. Hij krijgt last van waanideeën. Hij wordt abnormaal achterdochtig en denkt dat er complotten tegen hem worden gesmeed. 'Je krijgt denkbeelden die niets met de realiteit te maken hebben', zegt Stan. 'En je gelooft dat echt.' Hij wordt opgenomen in een ziekenhuis en krijgt antipsychotica. Na vier weken is de psychose voorbij. Hij kan weer helder denken. Maar tot op de dag van vandaag ondervindt hij nog de nadelige gevolgen van de psychose. Hij is snel moe. Medicijnen tegen psychose zal hij waarschijnlijk z'n hele leven moeten blijven slikken. Maar Stan is niet bang voor een nieuwe psychose. De oorzaak is namelijk bekend: zijn autisme. Daarom weet hij wat hij wel en niet aankan, welke situaties hij beter kan vermijden. 'Ik zal nooit meer in zo'n groot bedrijf kunnen werken. Ik raad mensen met autisme aan dit niet te doen, want dan krijgen ze waarschijnlijk dezelfde problemen. Ik kon niet goed samenwerken met andere mensen. Ik kon gezichtsuitdrukkingen niet goed interpreteren. Ik dacht veel te veel na over wat er tegen me gezegd werd. Ik begreep mensen niet goed. Er was geen goede interactie.'


  


  Stan heeft de psychose niet zien aankomen. In zijn jeugd en in zijn studentenleven functioneert hij eigenlijk prima. 'Ik ging graag uit. Ik deed mee aan het organiseren van de introductieweken voor nieuwe studenten in Tilburg. Dat vond ik hartstikke leuk. Ergens wist ik wel dat ik 'anders' was, maar ik kon niet de vinger op de zere plek leggen. Het was een gevoel. Ik had eigenlijk naar de studentenpsycholoog moeten gaan in die tijd. Maar ik wist absoluut niet wat een psycholoog was of wat een psychiater deed. Ik weet ook niet of ze in 1995 al veel wisten over autisme.'


  


  Na de psychose is Stan zes jaar lang flink ziek. De psychose heeft hem uitgeput. Hij is extreem passief. Hoewel hij zijn studie niet heeft afgemaakt, krijgt hij toch zijn bul voor zijn studie Economie. Hij was immers nagenoeg afgestudeerd toen hij ziek werd en behaalde altijd zeer goede resultaten voor examens. Tot 2002 doet Stan helemaal niets. Hij heeft last van angsten en sombere gevoelens. 'Die zes jaar zijn heel zwaar geweest. Ik woonde bij mijn ouders. Mijn moeder en vader hebben mij geholpen te overleven. Ze waren complete mantelzorgers.' Vanaf 2002 krijgt hij een ander medicijn (red: het antidepressivum seroxat) en gaat het een stuk beter. Hij wordt actiever en begint met vrijwilligerswerk. Het leidt er toe dat hij op zichzelf kan gaan wonen. Achteraf blijkt de juiste medicatie zijn redding te zijn geweest. 'Als ik die seroxat niet had gehad, dan woonde ik waarschijnlijk nog thuis bij mijn ouders. En dan was het met mij niet veel soeps. Nu voel ik me eigenlijk net zo goed als ieder ander. Ik heb wel mijn beperkingen, maar iedereen heeft z'n beperkingen. Dat geeft ook helemaal niets, ledereen mag gewoon mens zijn. De een kan wat meer dan de ander. Maar als iedereen doet wat hij kan, dan is het allang goed.' Stan staat op van zijn stoel. 'Ik moet nu mijn pilletje innemen', zegt hij. 'Die neem ik altijd om een uur of twee in. Kijk, zo zien ze eruit.' Hij houdt een klein pilletje omhoog. 'Ze lijken heel erg op een boontje. Als ik die inneem, dan heb ik een normaal leven. Ik merk het meteen. Na het innemen krijg ik meer energie, word ik actiever en zelfverzekerder.' Goed spul dus, concluderen wij.


  


  De vermoeidheid en het hebben van te weinig energie is zijn grootste handicap. 'De dagelijkse energie is erg matig', zegt Stan. 'Ik werk ongeveer tien uur per week. Als ik een dag teveel doe, moet ik dat de volgende twee dagen bekopen. Ik ga normaal gesproken al om negen uur 's avonds naar bed en sta de volgende ochtend om tien uur pas op. Dat heb ik nodig. Ik heb een vriendin, maar we kunnen bijvoorbeeld niet dezelfde vakanties houden als mensen die gezond zijn. Dat is te vermoeiend.'


  


  Stan heeft zijn vriendin Annemieke leren kennen toen het slecht met hem ging. Zij heeft ook een psychose gehad. Voor allebei is er dus iets moois ontstaan uit een sombere tijd. Ze hebben veel steun aan elkaar. 'Ik ben gelukkig,' zegt Stan, 'en ik ben een succesvol autist. Ik heb heel diep in de put gezeten, zes jaar lang. Maar ik ben er mede dankzij de medicatie bovenop gekomen. Ik doe volwaardig mee met de maatschappij. Ik sport een uur in de week en doe vrijwilligerswerk voor Anoiksis. Ik schrijf stukjes voor het tijdschrift Open Geest, organiseer lotgenotencontact voor mensen met een psychose in meerdere regio's en doe tien keer per jaar financieel-administratief werk. In totaal werk ik gemiddeld vijf uur in de week voor Anoiksis. En waardering is er ook. In 2007 was ik bij Anoiksis vrijwilliger van het jaar. Sinds driekwart jaar werk ik ook voor de Wereldwinkel in Oirschot. Daar ben ik penningmeester en ik sta een keer in de week in de winkel. Ik vind dat leuk omdat ik dan af en toe een praatje kan maken met mensen die daar iets komen kopen. Mensen uit Oirschot. Tenslotte ben ik nog secretaris van de huurdersraad.' Stan woont in een mooi appartement in een gerenoveerd klooster, op steenworpafstand van het historische hart van Oirschot. 'En last but not least,' zegt Stan terwijl hij opstaat en naar de tafel loopt, 'ben ik collectant van de Hersenstichting.' Hij pakt de bekende groene collectebus van tafel en schudt er een keer flink mee. 'Ondanks dat ik maar tien uur in de week kan werken, vind ik dat ik toch veel werk verzet. Dat maakt me heel erg gelukkig. Ik zou niet zonder het vrijwilligerswerk kunnen. Het is geen betaald werk, maar ik doe wel wat ik graag wil. Ik heb mijn vrijheid. Ik werk alleen en doe het liefst mijn eigen afgebakende ding. ik heb mijn eigen toko zeg maar. ik wil zo weinig mogelijk interactie met anderen. Ik doe mijn deel en sluis het door naar het volgende station.' Stan kan niet samenwerken met anderen. Dan krijgt hij teveel last van z'n autisme. 'Het meest werk ik op deze computer.' Hij wijst naar z'n computer die op een bureau staat. 'Dat gaat me goed af. Maar persoonlijke communicatie vind ik moeilijk. Een groot voordeel van e-mail is dat het communiceren een stuk gemakkelijker maakt. Het is letterlijk, dus het is gewoon zoals het er staat.' Een van de kwaliteiten van Stan is zijn oog voor detail. 'Dat krijg ik ook te horen van mensen die mijn verslagen lezen. Ze halen mijn stukken eruit vanwege de details die erin staan. Mensen waarderen dat. Het is mijn kracht. Ik heb ook een heel sterk geheugen. Ik weet alles gemakkelijk terug te vinden in de boekhouding. Bij de Universiteit Maastricht hebben ze een keer mijn geheugen getest en dat was honderd procent goed. Een andere kracht is mijn sterke motivatie. Ik kan snel werken en geconcentreerd. Als ik een verslag moet maken van een lezing of een vergadering, maak ik die altijd in één keer. Ik stop pas met een taak als die helemaal is afgerond. Ik kan het niet verdelen over twee dagen. Ik plan één taak per dag. Het moet af. Dan pas ben ik tevreden en kan ik gaan slapen. Als het niet in één keer afkan, begin ik er niet aan. Daar zou ik een gruwelijke hekel aan hebben. Ik heb gisteren twee uur gecollecteerd. Dat is genoeg. Ik stop er mee en ben klaar. Deze week ga ik niet meer collecteren. Die klus is afgerond.'


  


  Stan heeft geen 'fiep', zoals hij dat zelf noemt. Daarom is bij hem PDD-NOS gediagnosticeerd en niet Asperger. 'Een fiep is typisch voor Asperger', zegt hij. Een fiep? We kijken hem vragend aan. Bedoelt hij een fopspeen voor baby's? 'Een fiep is een bezigheid of een onderwerp, iets waar mensen met Asperger door geobsedeerd zijn, waar ze een groot deel van de dag mee bezig zijn', legt Stan uit. 'Als je iemand met Asperger naar z'n fiep vraagt, begrijpen ze wel wat je bedoelt. Je loopt dan alleen de kans dat je vervolgens twee uur lang zit luisteren naar de enthousiaste verhalen over de fiep van die persoon', zegt hij en begint hard te lachen.


  


  De diagnose PDD-NOS kreeg Stan vier jaar geleden. Dus lang na zijn psychose. Zijn casemanager, een zorgprofessional die de zorg coördineert van een cliënt, met wie hij jarenlang iedere twee weken een gesprek heeft, weet veel van autisme en vertelde Stan dat hij niet psychotisch was, maar autistisch. 'Testen waren niet eens nodig,' zegt Stan, 'hij was ervan overtuigd.' Stan was in eerste instantie opgelucht dat hij geen schizofrenie heeft. De kans dat Stan een nieuwe psychose krijgt, is dus heel klein. Aan de andere kant vindt Stan het jammer dat ze nu pas veel weten over autisme, en niet in de periode voordat hij zijn psychose kreeg. Als ik als kind de diagnose PDD-NOS zou hebben gekregen, dan was ik nooit psychotisch geworden. Dan had dat voorkomen kunnen worden en was me een hoop ellende bespaard gebleven. Dan had ik nu ook meer energie gehad en waarschijnlijk gewoon ergens een baan als accountant bij een klein bedrijf, misschien wel voor veertig uur in de week.'


  


  Voor de toekomst zou Stan nog wel een klusje erbij willen hebben, het liefst een penningmeesterschap van een stichting of vereniging of de boekhouding van een klein bedrijfje uit Oirschot. 'Ik zit misschien iets teveel in de patiëntenwereld', zegt hij over zijn huidige vrijwilligerswerk. 'Het is beter als ik wat meer in een maatschappelijke organisatie zou werken. Maar bij Anoiksis heb ik het ook erg naar mijn zin, er werken leuke mensen.'


  


  Stan is nu heel tevreden en gelukkig. Hij heeft z'n leven aardig op de rails. lange tijd, de zes jaar na zijn psychose, zag het er slecht uit en was zijn situatie uitzichtloos. 'Je moet blijven geloven', zegt hij over die periode. En over het nu: 'Ik voel me nu een normaal mens. Ik vind dat ik het hoogst haalbare uit mijn leven haal.' En dat voelt goed.
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  De onzichtbare rolstoel


  Karin Berman (47) is gehuwd en heeft een dochter van 23. Karin werkt als loopbaanadviseur en autismecoach bij R95 in Groningen (red: zie hoofdstuk 8). Het autismeteam in Zwolle stelde vijf jaar geleden de diagnose Asperger vast bij Karin.


  


  Deze keer reizen we af naar het uiterste zuidwesten van de provincie Drenthe. In Möppelt - het Drents voor Meppel - bezoeken we Karin. Al bij binnenkomst zien we dat het goed met haar gaat. Ze straalt zelfvertrouwen uit en lacht. Maar de weg die ze heeft afgelegd om hier te komen, was lang. En vol met hindernissen en onbegrip. Ze begreep ook zichzelf niet. Maar nu, zoveel jaren later, durft ze vol overtuiging te zeggen dat ze een succesvol autist is. 'Ik voel me waardig, ondanks mijn beperkingen'.


  


  Pas na haar studie voor loopbaancoach gaat het bergopwaarts met Karin. Ze vertelt: 'Van het uwv kreeg ik toestemming om de deeltijdopleiding Personeel & Arbeid te gaan doen, richting loopbaanbegeleiding. Ik heb de opleiding afgerond, ondanks een aantal problemen. Soms maakte ik opdrachten verkeerd, terwijl ik dacht het begrepen te hebben. Gesprekken ontglipten me en ik wist niet waarom. Plannen en overzicht houden vond ik lastig. Allemaal problemen die ik ook tegen kwam toen ik na deze opleiding een kenniscentrum op het gebied van loopbaanontwikkeling wilde opzetten. Ik moest veel lobbyen. De gesprekken liepen niet goed. Bij binnenkomst waren de mensen enthousiast. Ging ik weg, dan was het: 'U hoort nog wel van ons'. Ik begreep niet wat er mis ging. Uiteindelijk trok ik de conclusie dat er iets in mijn onderbewustzijn moest zijn waardoor ik mijzelf tegenwerkte. Onbewuste motieven spelen vaak een grote rol bij problemen. In het re-integratietraject waarin ik terechtkwam, ben ik daarom op zoek gegaan naar een bureau dat zich specifiek bezig hield met deze materie.'


  


  Karin vermoedt dat ze trekjes heeft in het autismespectrum en spreekt dit uit tegen de mensen van het re-integratiebureau. 'Zij vroegen of ik me ooit had laten diagnosticeren. Nee dus. Ik had trekjes. Dat was alles. Mijn vermoeden van autisme heb ik in therapieën wel eens aangekaart. Maar dan zeiden ze: 'Jij? Nee hoor, je bent zo communicatief!" Op aanraden van het bureau laat Karin zich diagnosticeren door het autismeteam in Zwolle. De uitkomst? Asperger. Eindelijk valt alles op zijn plek en kan Karin beginnen het verleden te verwerken en ondersteuning te zoeken die nodig is. En zo komt ze bij haar huidige werkgever terecht, R95.


  


  Karin's grote angst is dat ze niet geschikt zou blijken als loopbaanbegeleider. Het waarnemen van non-verbale communicatie is lastig voor haar. In een stage bij het bureau ontdekt ze dat communicatie in een één-op-één setting niet zo'n groot probleem is. 'Het belangrijkste wat bij mij destijds ontbrak, was zelfvertrouwen', vertelt Karin. Na anderhalf jaar durft ze een contract te ondertekenen als loopbaanbegeleider. Haar werk bestaat uit het doen van loopbaanonderzoek. Samen met cliënten brengt ze in kaart waar hun zwakke en sterke punten liggen, waar hun belangstelling naar uit gaat, wat hun motivatie is, wat ze nodig hebben op de werkplek en wat ze graag zouden willen. Behoorlijk wat aspecten, waar heel wat inlevingsvermogen voor nodig is. Niet bepaald een van de sterkste kanten van mensen met een vorm van autisme. Of zien we dit verkeerd? Karin begint te lachen en zegt: 'Nou, ik denk dat het een beetje anders ligt. Het gaat niet om het inlevingsvermogen, maar om het waarnemingsvermogen. Ik neem niet of nauwelijks waar wat er in mensen omgaat. Hierdoor kan ik me ook moeilijk inleven. Als jij verdrietig bent en ik zie het niet, dan kan ik er ook geen rekening mee houden.' Op de vraag of Karin geleerd heeft om non-verbale communicatie waar te nemen, geeft ze een ontkennend antwoord. 'Dat valt niet te leren.' We kijken haar verbaasd aan. Dus Karin functioneert goed terwijl ze een belangrijk deel van de communicatie mist? 'Ik neem wel wat lichaamstaal waar. Ik zie nu bijvoorbeeld dat je lacht. Maar ik zie geen nuances in je gezicht.' We snappen het nog niet helemaal. Kan Karin dan functioneren omdat ze eigen mechanismen ontwikkeld heeft om deze 'tekortkoming' op te vangen? Ze legt uit: 'Tegen cliënten zonder autisme zeg ik van te voren dat ik geen lichaamstaal waarneem. Ook vraag ik ze om heel expliciet te zijn. Duidelijk te vertellen wat hun dwars zit. Of aan te geven als ik iets verkeerd zeg. Ik communiceer heel direct. Met als gevolg dat mijn communicatie in bepaalde opzichten juist heel sterk is. Bovendien ben ik tijdens mijn opleiding goed getraind in gesprekstechnieken. Door vragen te stellen krijg ik veel informatie. Ik luister ook goed naar mensen. Hierdoor haal ik de essentie boven water. Stemniveau en woordkeus vind Ik belangrijk. Taal is voor mij veel rijker dan voor de meeste mensen. Voor jou is het niet zo van belang welk synoniem je voor een woord gebruikt. Het betekent allemaal hetzelfde. Dat geldt niet voor mij. Woorden liggen dicht bij elkaar, maar de nuance is soms net iets anders.'


  


  Karin begeleidt mensen zonder en met een vorm van autisme. Zelf heeft ze Asperger. Is dit een voordeel als ze autistische mensen helpt? 'Absoluut', is het antwoord. 'Vaak wordt gezegd dat mensen met autisme zich niet in kunnen leven in anderen. Maar onderling kunnen we dat juist heel goed. We hebben een gezamenlijke leefwereld en referentiekader. Aan twee woorden hebben we genoeg. Dus ja, ik voel mensen met autisme goed aan. Vaak voelen ze zich voor het eerst van hun leven echt door iemand begrepen. Dat heeft een grote impact.' Karin begeleidt mensen met een vorm van autisme in hun loopbaan en met het inzicht in autisme. Wat is autisme? Wat betekent het voor die persoon? Hoe ga ik ermee om? 'Ik leer deze mensen zichzelf beter te begrijpen en geef ze handvatten. Ik bespreek wat ze kunnen doen bij overprikkeling. Zelf heb ik daar veel last van. Maar ik kan er inmiddels mee omgaan. Daarom werk ik maar twaalf uur per week.'s Middags slaap ik een paar uur. Op de terugweg vanaf mijn werk reis ik eersteklas. Ik neem de lift in plaats van de trap. Beweging veroorzaakt namelijk overprikkeling bij mij.'


  


  Karin helpt mensen met autisme bij het begrijpen van hun problemen. Ze vertelt het verhaal van een vrouw die steeds woedeaanvallen heeft. 'Dat maakte haar leven kapot. Zij heeft zelfs in het verleden een aantal zelfmoordpogingen gedaan. Therapeuten begrepen haar niet. Ze zeiden dat zij meer grip op die aanvallen moest krijgen, maar konden haar niet vertellen hoe zij dat moest doen. Ik ging met haar aan de slag en heb alles vanuit overprikkeling bekeken. Toen begreep ze het. Ze heeft nu haar leven en woonomgeving anders ingericht. Hierdoor kan ze de meeste woedeaanvallen voorkomen. Verder heeft zij haar begeleiders handvatten gegeven. Zij leerde hen hoe om te gaan met haar overprikkeling. Ze moeten niet verwachten dat zij bij een woedeaanval aan de bel trekt. Onmogelijk. Bij overprikkeling kun je niet nadenken, vind je geen woorden, handel je niet. Je bent totaal verlamd.'


  


  Karin is coach, maar krijgt zelf ook hulp van meerdere coaches. Via het autismeteam heeft ze een therapeut. Zij helpt haar de grote lijnen in haar leven in de gaten te houden. Ze ziet deze therapeut een keer in de twee maanden. We praten dan onder andere over mijn werk, mijn relatie, het huishouden, het moederschap en gezondheid. Waar kan ik bijsturen?' Ook heeft Karin een jobcoach, een leidinggevende van R95. Deze vrouw begeleidt Karin bij de dagelijkse zaken op het werk. 'Omdat zij het bedrijf kent en mijn cliënten, kan ze snel bijsturen. Dat is praktisch.' Officieel spreken ze elkaar een keer in de twee weken. Daarnaast kan Karin altijd bij haar binnenlopen. 'Dat is echte noodzaak', vertelt Karin. 'Met veel dingen op het werk heb ik moeite, ik maak bijvoorbeeld altijd een verslag van elk cliëntgesprek. Dat verslag moet in een dossier opgeborgen worden. Het gaat mis met die lipjes en lusjes. Voorheen was ik een kwartier bezig om een blaadje op te bergen. Nu leg ik het verslag in een bakje en anderen doen het in het dossier. Dat werkt veel efficiënter. Praktisch kan er op het werk zoveel aangepast worden. Dat is het mooie. Maar de werkgever en collega's moeten er wel open voor staan. Noodzaak is ook de problemen duidelijk in kaart te brengen. Blijkt dat iemand last heeft van het gepraat in de werkomgeving, denk dan bijvoorbeeld aan oordopjes, een mp3-speler of een aparte werkplek.' De derde coach van Karin is Klazien Tempelaar. Elke week komt deze pgb-coach bij Karin over de vloer om te helpen met praktische zaken. Ordenen, klusjes uitvoeren, helpen bij de administratie. 'Dingen die ik niet kan, neemt Klazien over. Ik kan bijvoorbeeld wel de wc schoonmaken, maar daarna ben ik helemaal op. Dit heeft te maken met overzicht houden en de hoeveelheid prikkels die ik binnen krijg.'


  


  Karin weet nu hoe ze om moet gaan met haar autisme. Ze wordt geholpen door haar coaches. Maar hoe ging dat vroeger? 'Ik fietste op en neer naar school. Eenmaal thuis had ik hoofdpijn, elke dag. Nu weet ik dat het met overprikkeling te maken heeft. Ook waren er de woedeaanvallen op het einde van de dag. Tegen etenstijd begon ik te schreeuwen en met deuren te slaan. Ik wilde niet meer eten. Werd ik er toch toe gedwongen, dan kwam de rust terug. Eten is altijd mijn houvast geweest in het leven. Ik wilde altijd weten wat we morgen zouden eten. En de dag erna, en daarna. Nu weet ik dat die woedeaanvallen ook met overprikkeling te maken hebben. De hele dag door deed ik indrukken op. Aan het eind van de dag kon ik die niet meer verwerken. Het emmertje zat vol. In mijn hersenen ontstond kortsluiting. Alles kwam tot ontlading in een woedeuitbarsting die niets met kwaadheid te maken had.'


  


  Op de lagere school gaat het in die zin goed, dat de leerstof Karin komt aanwaaien. Ze hoeft er geen moeite voor te doen. Karin verveelt zich zelfs. Met de Cito-toets haalt ze een hele hoge score. Ze gaat naar het gymnasium, maar zakt af naar de havo. 'Dankzij de docenten heb ik mijn diploma gehaald. Eén van hen zei: 'Je hebt je werkstuk niet af, maar had je het wel gemaakt, dan was het zeker een acht. Daarom krijg je nu geen één maar een vijf. Dat was voldoende om te slagen.' We lachen. Zo kun je dus ook je diploma halen. Maar gemakkelijk is het niet voor Karin op de middelbare school. Ze heeft veel last van hoofdpijn. Concentreren is moeilijk. En ze wordt gepest. In die tijd ziet Karin diverse psychologen en psychiaters, maar ze kunnen niets bijzonders ontdekken. Na de middelbare school begint Karin aan verschillende opleidingen. Geen een maakt ze af. Ze gaat ongeschoold de arbeidsmarkt op en heeft vele baantjes. Ze staat achter de lopende band en doet cateringwerkzaamheden. Ze krijgt een baan als assistent-lay-out op een drukkerij. Maar die functie wordt overbodig na digitalisering van de werkprocessen. Karin gaat een mbo+ opleiding volgen aan de Vrouwenvakschool, waarna ze gevraagd wordt voor een baan bij de immigratie- en naturalisatiedienst. Na een halfjaar wordt haar contract niet verlengd. 'Ik stelde veel vragen. Ik wilde het goed doen. Maar mijn baas legde dit uit als onzelfstandigheid.' De ww volgt en de volgende klap kondigt zich aan. Haar man krijgt een hartaanval. 'Hij betekende alles voor mij. Ik hield van hem, hij gaf mij structuur en veiligheid. Hij zorgde grotendeels voor onze dochter en het huishouden. Plotseling dreigde hij weg te vallen. Ik was bang dat ik alleen verder moest. Dat kon ik niet aan. Gelukkig heeft mijn man de hartaanval overleefd.'


  


  Psychisch gaat het in die tijd mis met Karin. Ze komt in de ziektewet en moet in psychotherapeutische dagbehandeling. Van 1995-1999 heeft Karin dagbehandeling, waarna nog vijf jaar nabehandeling volgde. In de loop van de tijd krijgt ze diverse diagnoses. De eerste psychiater vind dat ze Borderline had. De tweede denkt aan een angst-dwangstoornis. En de derde houdt het op een Post Traumatische Stress Stoornis met Borderlinetrekjes. Heel wat therapeuten passeren ook nu weer de revue. Maar niemand denkt dat Karin's problemen wel eens met autisme te maken kunnen hebben. 'Dat is jammer, want hierdoor sloegen de behandelingen niet aan. Niemand zag dat ik snel overprikkeld raakte. Ik herinner mij dat ik in die tijd met de dagbehandeling mee deed aan de Drentse Rijwielvierdaagse. We fietsen 30 kilometer in de warmte. Toen ik thuis kwam, kreeg ik vanuit het niets een woedeaanval en heb ik een salontafel in elkaar geslagen. Ik schrok vreselijk van mijzelf. Ik was totaal overprikkeld door de intensieve beweging, de drukte en de warmte, maar dat wist ik toen niet.' Bij een familielid wordt PDD-NOS vastgesteld. Dit vormt de aanleiding voor Karin meer te gaan lezen over autisme. Ze herkent vele symptomen en spreekt haar toenmalige behandelaar hierop aan. 'Autisme was onmogelijk, kreeg ik te horen. Hoogstens zou ik enkele trekjes hebben. Meer niet. Omdat zij deskundig was, ben ik afgegaan op haar oordeel. Ik had dus geen autisme.'


  


  En juist een dergelijk oordeel maakt dat een grote groep mensen met autisme niet herkend en erkend worden. Ze zijn niet gediagnosticeerd. Karin legt uit: 'Dan blijf je worstelen met woedeaanvallen, huilbuien, paniek en gebrek aan overzicht. Dingen lukken niet. Je raakt telkens je baan kwijt. Relaties gaan niet goed.' Veel van deze mensen komen bij de sociale dienst terecht, waar men geen kennis van autisme heeft. 'In het onderwijs worden leerkrachten getraind om autisme te herkennen bij kinderen. Dit zou ook bij de sociale dienst moeten gebeuren', is de mening van Karin. 'Het beeld van autisme gaat vooral over kinderen. Veel minder over volwassenen. Als zij al autistisch zijn, dan zijn het kinderen bij wie het niet overgegaan is. En heeft een volwassene zijn gedrag aangepast, dan bestaat de diagnose autisme niet meer. Hij voldoet dan niet aan de kenmerken van autisme. Maar van binnen is die volwassene helemaal niet veranderd. Hij heeft slechts een manier gevonden om zichzelf een klein beetje staande te kunnen houden. Eigenlijk zou hij een aangepaste functie nodig hebben om volledig tot zijn recht te kunnen komen. Maar dat gaat niet. Zijn autisme wordt niet herkend, dus is er geen diagnose.'


  


  Is de diagnose 'autisme' wel gesteld, dan zijn er weer andere problemen. 'Heeft iemand een vorm van autisme, dan focust men vaak op de thuissituatie. Pas als iemand thuis goed functioneert, dan kan iemand werken. Dat is het idee Maar in mijn geval kun je wachten tot je een ons weegt voordat ik zelfstandig het huishouden draaiende kan houden. Dat moment komt niet. Natuurlijk is het belangrijk te zorgen voor evenwicht thuis, voor ondersteuning. Maar verwacht van een autist niet dat hij daar al zijn energie in steekt. Daar liggen meestal zijn kwaliteiten niet. Daarom is het belangrijk ook goed te kijken naar werk of dagbesteding. Wat kan hij wel en niet? Wat vindt hij leuk om te doen? Waar is hij goed in?' Karin is blij met haar werkgever. Hij geeft haar de kans zich te ontplooien en haar talenten vorm te geven. Het werk is een verrijking voor Karin en geeft structuur in haar leven. Het is daarom niet verwonderlijk dat Karin zich nu een succesvolle autist durft te noemen. 'Veel problemen heb ik overwonnen. Met anderen heb ik leren leven door er een vorm aan te geven die mij zo min mogelijk last bezorgt. Mijn ondersteuning heb ik optimaal geregeld. Ik kan mijn kwaliteiten inzetten. Uitontwikkeld ben ik nog lang niet. Ik wil bijvoorbeeld graag onderzoek doen naar de verschijnselen die volwassenen met autisme hebben, en dan vooral de prikkelverwerkingsproblemen. Daarnaast wil ik verder met het in kaart brengen van een vragenlijst voor volwassenen over de werking van de zintuigen. Deze lijst bestaat al voor kinderen. Weet je namelijk hoe dat in elkaar zit, dan begrijp je de zintuiglijke prikkelverwerking. Bij mensen met autisme is die prikkelverwerking vaak heel verschillend. Hebben we hier zicht op, dan weten we welke hulpmiddelen we op de werkplek in moeten zetten.' Karin noemt het voorbeeld van een cliënt die problemen had met eten. Haar smaak verschilde per moment. De ene keer was een boterham met jam lekker, de andere keer niet. Als praktische oplossing stelde Karin voor eerst een klein hoekje van de boterham met jam te beleggen en te proeven hoe de smaak op dat moment was. 'Eigenlijk werd deze vrouw door haar zintuigen voor de gek gehouden in wat ze waarnam.'


  


  We vragen Karin wat zij de kwaliteiten vindt van mensen met een vorm van autisme. Resoluut zegt ze: 'Mensen met autisme kunnen grote kwaliteiten hebben. Maar niemand met autisme is hetzelfde. Sommigen kunnen heel nauwkeurig werken. Neem het voorbeeld van een lay-out medewerker in een drukkerij. In dat werk gaat het om tienden van millimeters. Zo iemand hooft niet op snelheid te presteren, maar op kwaliteit. Hij is op zijn plek. Maar er zijn ook mensen met autisme die dat juist niet kunnen. Ze zitten er gerust een halve centimeter naast. De wil en drang tot precisie is er bij beiden, maar bij de een leidt dit tot een ander resultaat dan bij de ander. Soms kun je ergens heel goed in zijn, maar dat betekent nog niet dat je het leuk vindt. En andersom. In dingen die je leuk vindt, ben je niet altijd goed. Dit geldt trouwens ook voor mensen zonder autisme. Heb je geen autisme, dan staan er meer mogelijkheden voor je open. Je hebt dan een ruimere keuze. Helaas werken veel mensen met autisme niet. Jammer, want het is belangrijk dat hun kwaliteit naar voren komt. Mensen met autisme worden nog veel te veel gezien als 'Rainman', een zwakbegaafd persoon. Onder andere deze beeldvorming zorgt ervoor dat mensen met autisme minder kansen krijgen op de arbeidsmarkt. Terwijl ze zeker kwaliteiten hebben, die voor een bedrijf van toegevoegde waarde kunnen zijn. Focussen we daar op en is er voldoende ondersteuning, dan krijgt een persoon met autisme de kans zich te ontwikkelen en waardevol te zijn voor de werkgever en de maatschappij. Hij voelt zich ook beter, immers het is fijn ergens goed in te zijn en iets te kunnen betekenen voor het bedrijf.'


  


  Dat mensen met autisme ook kwaliteiten hebben, wil nog niet zeggen dat autisme als een kwaliteit beschouwd kan worden, is de stellige overtuiging van Karin. 'Voor velen is autisme een lijdensweg. We komen er wel, maar het is zwaar. Liever spreek ik over de kracht van autisme, waarbij zelfinzicht belangrijk is. Er zijn mensen met autisme voor wie het heel moeilijk is om op zichzelf te reflecteren. Daardoor geven zij gemakkelijk anderen de schuld als ze in de problemen komen. Om die reden zijn zij moeilijk te coachen. Maar veel mensen met een vorm van autisme wijten het aan zichzelf wanneer er iets verkeerd gaat. En omdat dat vaak gebeurt, hebben ze een waardeloos gevoel over zichzelf. Zij voelen zich dikwijls dom en stuntelig, terwijl er met hun intelligentie in de meeste gevallen niets mis is. Voor hen is het belangrijk om te beseffen dat het hun beperkingen zijn die de problemen veroorzaken, niet zijzelf als persoon. Die mensen hebben zelfvertrouwen nodig. Dat is een lange weg.' Mooi gezegd. We beseffen dat we niet zomaar kunnen praten over de kwaliteit van autisme.


  


  'Wat we nodig hebben om op onze pootjes terecht te komen,' vervolgt Karin tot slot 'is zelfreflectie. Nadenken over onszelf, consequenties trekken, open staan voor adviezen, in een bepaalde mate kunnen communiceren, bereidheid om te leren en om - binnen de grenzen van onze mogelijkheden - te veranderen. Ook al gaat dat soms in kleine stapjes. Dat geeft niet. Er is ook een dosis moed voor nodig. Als je je sterke kanten verder ontwikkelt, dan wordt het contrast met je beperkingen steeds groter. Want die veranderen niet. Dat kan soms confronterend zijn. Het is dan ook belangrijk om je beperkingen te accepteren. En om ondersteunende hulp te aanvaarden. In feite zitten we in een rolstoel. Het moeilijke van die rolstoel is, dat anderen die niet zien. Het is een onzichtbare rolstoel. Vaak moeten we uitleggen dat we die rolstoel nodig hebben, hulp en aanpassingen nodig hebben om goed te kunnen functioneren. Waar het bovenal om gaat, is dat we onszelf accepteren met die rolstoel. Dat we zowel kwetsbaar als sterk durven te zijn. En dat we ons zelfrespect overeind houden. Dat is mijn leidraad.'


  


  


  De Gezondheidsraad publiceerde in juni 2009 een rapport genaamd 'Autismespectrumstoomissen: een leven lang anders'.


  


  www.gezondheidsraad.nl/nl/adviezen/autismespectrumstoornissen-een-leven-lang-anders


  


  De reactie van Karin Berman op dit rapport, vanuit volwassenen perspectief, is te lezen op: www.r95.nl/publicaties. Een samenvatting in haar artikel werd in het Wetenschappelijk Tijdschrift Autisme van december 2009 gepubliceerd.
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  WERKGEVER


  Passwerk = maatwerk


  Interview met Dirk Rombaut, schrijver van het businessplan, opstartcoördinator en nu sales manager binnen Passwerk, een detacheringsbedrijf met medewerkers - test engineers - met een autismespectrumstoornis (ASS) in Antwerpen.


  


  'We startten in maart 2008 met vier testengineers. Begin 2011 zijn lint er al 32. Het is onze ambitie op termijn een 100-tal test engineers in kunnen inzetten. Maar eerlijk, het maakt niet uit hoeveel. Ook al zijn het er volgend jaar maar 40. Het gaat om het doel', vertelt Dirk Rombaut. Passwerk is een bedrijf dat software op zijn functionaliteit en/of performantie test. Alle test engineers van Passwerk hebben een ASS en zijn normaal tot hoogbegaafd. Juist omdat ze een ASS hebben en doordat ze door professionals vanuit Passwerk worden begeleid, zijn ze uitermate geschikt voor dit werk. Hoe is Dirk betrokken geraakt in een wereld waar hij voorheen amper notie van had? En hoe is het gelukt Passwerk tot een succes te maken?


  


  Dirk Rombaut heeft een loopbaan van 20 jaar in personeelsmanagement achter de rug. De laatste functie die hij bekleedt voordat hij bij Passwerk begint, is die van Human Resources Director Benelux bij Royal & SunAliance. Daarna gaat hij aan de slag als consultant bij de Vlaamse Dienst voor Arbeidsbemiddeling en Beroepsopleiding (VDAB). Gezien zijn bedrijfs- en projectervaring wordt hij in augustus 2007 gevraagd een nieuw bedrijf op te starten voor mensen met een ASS. Het initiatief tot oprichting van dit unieke bedrijf ligt een jaar eerder, als Willy Piedfort van De Ploeg - een begeleidingscentrum dat mensen met een arbeidshandicap naar een baan helpt - en Kristiene Reyniers van Ergasia - een tewerkstellingsinitiatief voor mensen met een ASS - samen een conferentie in Polen bezoeken over ASS. Bij terugkeer besluiten Willy en Kristiene een stuurgroep te formeren met als doel een bedrijf op te richten die personen met een ASS met normale begaafdheid een baan aanbiedt in het normale economisch circuit binnen de IT-omgeving. 'Mijn toenmalige chef van de VDAB werd ook gevraagd deel te nemen in de stuurgroep. Daar het lastig bleek het plan te concretiseren, vroegen ze of ik - gezien mijn achtergrond - het idee ten uitvoer wilde brengen. Eigenlijk zag ik het helemaal niet zitten. Wat wist ik nu van autisme? Bovendien had ik nog nooit een bedrijf opgericht en van ICT wist ik ook niet alles. Toch vond ik het een fascinerende uitdaging en ging ik ermee aan de slag. Maar wel op een bedrijfsmatige manier. Van een project definition report tot een businessplan. En ik wilde me verdiepen in autisme en ICT. Onderzoek doen en met veel mensen praten.'


  


  Dirk raakt gefascineerd en gepassioneerd. 'Ik besefte steeds meer dat mensen met een vorm van autisme het een stuk moeilijker hebben in de maatschappij om zich te manifesteren. Tegelijkertijd beschikken zij over uitzonderlijke bekwaamheden, waar geen gebruik van wordt gemaakt. Gaandeweg mijn onderzoek zag ik het idee van Willy en Kristiene steeds meer als een maatschappelijk model. En juist dat sprak mij enorm aan. Ik wilde er echt verder mee.' Dirk werkt het businessplan uit en zoekt contact met de directeur van Specialisterne in Kopenhagen, Thorkil Sonne. Dit Deense bedrijf verzorgde een van de succesverhalen op de eerder genoemde conferentie in Polen. Dirk komt tot de conclusie dat het Deense plan niet per definitie geschikt is voor Vlaanderen. 'Elk land heeft zijn eigen maatschappelijk verhaal. Bovendien is de insteek van Thorkil anders dan die van ons. Hij heeft een autistische zoon en is daarom vanuit zijn 'buik' er tegenaan gegaan. Hij vertelde dat de kwaliteiten van zijn zoon niet door de maatschappij werden onderkend. Daarom nam Thorkil in eerste instantie afstand van academici en hulpverleners, professionele mensen die wel de knowhow hebben van het coachen van mensen met een ASS. Wij kozen uiteindelijk voor een Vlaamse aanpak met mensen die lokaal verankerd zijn. En voor professionals, zoals van het Dr. Leo Kannerhuis (red: zie hoofdstuk 23).'


  


  Ondanks dat Dirk weet dat mensen met een ASS beperkingen hebben, focust hij zich in eerste instantie uitsluitend op de kwaliteiten. 'Neem je hun beperkingen te vlug mee in het denkproces, dan werkt dat beperkend.' We vragen Dirk wat hij ziet als positieve kwaliteiten van mensen met een ASS. 'Mensen met autisme hebben veelal een sterk analytisch vermogen, oog voor detail en gevoel voor orde. Sommigen onder hen beschikken over een splintervaardigheid, zoals een sterk visueel geheugen. Ze zijn gedreven werkers die betrouwbaar zijn en hun afspraken naleven. En ze zijn consequent in hun gedrag, hebben geen verborgen agenda's, zijn recht door zee en loyaal. Weinig sociale interesse kan een pluspunt zijn omdat er geen tijd verspild wordt aan het onderhouden van sociale interacties tijdens het werk. Eigenlijk zijn mensen met een ASS in staat zaken in doen waar anderen niet goed in zijn of op langere termijn geen zin in hebben.' Omdat Dirk geen 'bollenwinkel', zoals hij zegt, op wil richten, maar een bedrijf met een duidelijk profiel, legt hij zijn focus op software testing. 'De functie van test engineer zoals wij die nu hebben, bestond toen niet. Test engineers waren mensen die zich richtten op testdesign en testcoördinatie. Dat laatste is zeer communicatief. En dus lastig voor mensen met een ASS. Daarom stelde ik voor Passwerk te richten op alleen het uitvoerende gedeelte. Dit had enkele gevolgen. We moesten ons focussen op grote en gespecialiseerde bedrijven. En een duidelijk functieprofiel afgeven. Wat hoort er wel en niet in thuis?'


  


  Het idee wordt steeds meer realiteit. Maar dan komt het probleem 'geld' om de hoek kijken. 'Dat was niet eenvoudig, ledereen stond aan de zijlijn en zei: 'Doen. Het is een fantastisch initiatief!' Totdat ze de beweging moesten maken naar geld. Dat Passwerk ook daadwerkelijk een succes kon worden, geloofden ze niet.' Uiteindelijk komt Passwerk toch van de grond. Twee partijen vanuit de ICT sluiten zich aan: Ordina Belgium en M2Q (Cronos Group). 'Daarnaast zijn er organisaties, actief binnen het ASS werkveld, symbolisch in het kapitaal gestapt. Ik vind het belangrijk dat er een verankering is met zowel de normale economische wereld als met de wereld van ASS. Van de overheid krijgen we tegen bepaalde voorwaarden subsidie. Ook een aantal leden van het Business Angels Netwerk (BAN) Vlaanderen hebben in het kapitaal geparticipeerd.' Het BAN is een platform met toegevoegde waarde waarbinnen startende of groeiende ondernemers, op zoek naar risicokapitaal, in contact worden gebracht met informele private investeerders, de Business Angels. Deze Business Angels brengen niet alleen geld in, maar ook hun eigen knowhow, ervaring en contacten.


  


  En dan is het zover. In februari 2008 start Passwerk op als Coöperatieve Vennootschap met Beperkte Aansprakelijkheid (CVBA) met een sociaal oogmerk, onder leiding van directeur Nico de Cleen. De initiële insteek vim Passwerk is om mensen met een ASS in een normale bedrijfsomgeving te laten werken onder begeleiding van een coach. Maar hoe bereik je de markt? Het op eigen kracht contact leggen, is lastig. Daarom besluit Passwerk te werken via een distributiesysteem. De distributeurs zijn Ordina Belgium en M2Q (Cronos Group). Zij zetten Passwerk in de markt.


  'Dat heeft een aantal grote voordelen. De markt stelt namelijk eisen die Passwerk alleen niet kan realiseren. Bijvoorbeeld in het kader van de Wet op de openbare aanbesteding. Grote leveranciers werken met een Request for Information (RFI), Request for Proposal (RFP) en een Request for Quotation( RFQ), kadercontracten of raamovereenkomsten. Dat konden wij als Passwerk initieel niet bieden. Bovendien hebben de distributeurs een grote mate van expertise rond testing.' Komt er een plaats vrij bij een klant, dan volgt een gesprek tussen de klant, Dirk en een technisch onderlegd persoon vanuit de distributeurs. 'Alleen als we voor 99% weten technisch succesvol te kunnen zijn in een bedrijf, zetten we de volgende stap: het uitvoeren van een site survey. Onze jobcoaches voeren deze uit. De site survey heeft betrekking op zowel de fysieke als bedrijfsculturele omgeving waarin onze test engineers terecht komen. Zo zijn we in staat de ideale match te maken tussen de vraag/werkomgeving bij de klant en onze test engineers. Indien we effectief een geschikte kandidaat hebben, gaan we met ze in zee. Anders passen we voor de opdracht. We willen vermijden dat onze werknemer gefrustreerd raakt door de omstandigheden. Met als gevolg dat de klant dan niet tevreden is.'


  


  De voorbereidingen zijn getroffen, de structuur is gezet. Nu de mensen nog. Maar dat blijkt niet zo moeilijk te zijn. Een advertentie plaatsen is niet nodig. De kandidaten komen binnen via de VZW (Verenigingen Zonder Winstoogmerk), die actief zijn binnen het autismespectrum, GTB (Gespecialiseerde dienst voor Trajectbegeleiding van personen met een arbeidshandicap), huisartsen, auticoaches, scholen en andere organisaties. Nadat het profiel van de sollicitant door Passwerk is geanalyseerd, volgt een intakegesprek onder leiding van een jobcoach (psycholoog, orthopedagoog of maatschappelijk werker met kennis van ASS). De kandidaat hoort wat er van hem verwacht wordt, in welke omgeving hij terecht komt, wat de opleiding inhoudt et cetera. 'En de jobcoach beoordeelt of de kandidaat zich zelfstandig kan verplaatsen, hij het Engels voldoende beheerst en of hij voldoende functioneert in een normale bedrijfsomgeving.'


  


  Functioneren in een normale bedrijfsomgeving? Kan dat wel? Het werken in een kantoortuin bijvoorbeeld, is niet optimaal voor mensen met een ASS. Dirk glimlacht en zegt: 'We verwijten mensen met autisme vaak dat ze weinig flexibel zijn. Maar mensen zonder autisme weten er ook wat van. Wat mijn ervaring is? In de beginfase moet je bij een werkgever niet komen met 'denk hier aan, denk daar aan'. Dat is te complex voor ze. Maar zit de werknemer eenmaal op zijn plek, dan kun je veel gedaan krijgen en de eigenlijke voorwaarden creëren die nodig zijn voor mensen met een ASS.' Voordat de test engineer van Passwerk op zijn plek zit, komt hij in een instroomproces terecht. Dit proces omvat de volgende stappen: een intakegesprek, specifieke testing in functie van de bepaling van het verstandelijk vermogen en van bepaalde competenties, nabespreking testresultaten, een assessmentcenter van drie weken en een evaluatie assessment met adviesgesprek. En dan volgt de indiensttreding bij Passwerk. Gemiddeld 20% van de kandidaten ( in verhouding 25% vrouwen, 75% mannen) werkt de instroomprocedure succesvol af. Deze werknemers krijgen vervolgens binnen Passwerk een opleiding van een maand - gegeven door de distributeurs - tot test engineer. Na afronding beschikken de Passwerkmedewerkers over een internationaal software testing certificaat (ISTQB). En dan is het eindelijk zover; de inzet bij de klant. Gemiddeld hebben de Passwerkers een werkweek van 30 tot 32 uur. 'De klant wordt uiteraard ook voorbereid op de komst van de werknemer via een presentatie over ASS. Onze jobcoach vergezelt de test engineer bij zijn eerste werkdag en blijft daar aanwezig zolang dit nodig is.'


  


  Naast de instroomprocedure is voor het succes van Passwerk een kwalitatief hoogstaande begeleiding en opvolging van de medewerkers van cruciaal belang. In de eerste lijn gebeurt dit door de jobcoach. Deze begeleider staat permanent, dagelijks (telefonisch of via mail) ter beschikking van de test engineer. De coach is het aanspreekpunt voor zowel de leef- en werkomgeving van de test engineer. 'Soms kan alleen de komst al van een nieuw koffiezetapparaat stress veroorzaken', vertelt Dirk. Ook gaat de jobcoach wekelijks bij de klant langs om de samenwerking te evalueren en te optimaliseren. 'Stel je voor. De chef van de test engineer geeft hem letterlijk een schouderklopje. Goed bedoeld. Maar die test engineer kan misschien helemaal niet tegen fysieke aanraking. Gevolg is dat hij een half uur later vertrokken is. Dit zijn zaken die de jobcoach dus ook met de klant bespreekt.'


  Passwerk vindt het belangrijk om op allerlei manieren de positieve kwaliteiten van mensen met een ASS te benadrukken. Het bedrijf is ontstaan door in eerste instantie op die positieve kenmerken te focussen. Passwerk hoopt dat deze benadering zal leiden tot minder stigmatisering en een betere, volwaardige maatschappelijke integratie van mensen met een ASS. In een paar jaar tijd zijn voorzichtig en met beleid de eerste stappen gezet. Het concept werkt. Passwerk behaalt bedrijfsmatig winst. Maar dat is niet het belangrijkste. Bedrijven zijn tevreden met de Passwerkmedewerkers, die uitermate precies en vol overgave hun werk doen. 'Mensen die niet autistisch zijn, willen vaak geen functie van test engineer. Het werk is te eenzijdig. Het gevolg is een tekort aan test engineers. Bedrijven zijn dan geneigd mensen met een minder profiel aan te nemen. Maar dat hoeft helemaal niet. Kijk naar onze Passwerkmedewerkers. Maar bovenal, Passwerk levert vooral winst op voor de medewerkers zelf. Ze komen terug in een sociaal netwerk en bouwen aan hun onafhankelijkheid. Ze krijgen waardering en horen er weer bij.'


  


  Passwerk staat. Maar, net zoals bij veel initiatieven, was het in het begin vooral 'out of the box thinking'. 'Als ik zei drie weken nodig te hebben voor assessment, dan kreeg ik te horen: 'Dirkje weet niet wat dat gaat kosten! Hou er maar mee op. Het gaat toch niet lukken.' Maar ik ben er stug mee doorgegaan. Ik geloofde erin. Nu zeggen diezelfde mensen: 'Natuurlijk, dat hebben we nodig' En zo is dat met veel dingen gegaan in de beginfase. Kunnen we bezuinigen op onze jobcoaches? Nee, absoluut niet! Die omkadering is de succesfactor. Passwerk is en blijft maatwerk.'


  


  Voordat Dirk bij Passwerk begon, wist hij niets van autisme. Maar nu is hij 'erdoor gebeten', zegt hij. 'Autisme laat me niet meer los.' En dat merken we als we eigenlijk het gesprek af willen sluiten en het Antwerpse willen verlaten. We zien Dirk denken. En dan vervolgt hij: 'Het is neurotypisch om alles in vakjes in te delen. We geven te weinig kans aan de nuancering. Dat is spijtig. Deze maatschappelijke methodiek helpt ons in het structureren van de realiteit. Heel succesvol. Maar het brengt ook slachtoffers met zich mee. We zijn jaren bezig geweest met mensen uit te sluiten, te excluderen. En nu spreken we over includeren. Oftewel, we hebben ze er eerst allemaal uitgegooid en willen ze er nu weer bij pakken. Er is iets grondig mis gegaan. En voor je het weet, gaat er in het erbij pakken, ook weer iets mis. Het includeren moet met de nodige zorg gebeuren. Maar krijgen we daar de kans voor? We moeten veel verder kijken dan alleen naar 'return on investment'. Het gehele plaatje, daar gaat het om. Dan zijn er veel meer mogelijkheden in allerlei richtingen om mensen op potenties uit te nutten. Daar worden we allemaal, maatschappelijk gezien, beter van. Als ik zie hoe de inzet van onze Passwerkmedewerkers inspirerend werkt in bedrijven. We krijgen reacties als: 'Van hun gedrevenheid kunnen wij nog iets leren.' Maar nee, we zijn in een marketingmaatschappij terecht gekomen, waarin we op zoek zijn naar het schaap met de vijf poten. Dat schaap bestaat niet. We frustreren werknemers constant door te zeggen: 'Dat is uw verantwoordelijkheid. Het hoort tot uw takenpakket.' Na verloop van tijd staan deze mensen zo onder druk, dat ze er ziek van worden. Daarom, laten we onze ogen open doen en de waarde zien van mensen met een ASS. Opdat zij hun volwaardige plek in de maatschappij terug krijgen.'


  


  


  Passmedewerkers aan het woord


  


  Sam: 'Dit is de eerste keer dat ik langer dan een jaar voor eenzelfde werkgever werk. Dit is ook de eerste keer dat ik nog geen enkele dag met tegenzin naar het werk ga. De ondersteuning geeft me zoveel ademruimte. Ik kan en mag praten over wat me dwarszit. Als er problemen zijn, worden die niet zomaar weggestopt.'


  


  Dirk; 'De werkomgeving zal aangepast worden aan jouw manier van werken en niet omgekeerd. Het was het 'ei van Columbus' toen ik dit over Passwerk las. Vroeger zag men niet altijd in dat er 'gekniptere' karakters aanwezig waren om bijvoorbeeld de back-up van de klantendienst te verzorgen. Een soft skill zoals vlot zijn in de omgang, is voor de meeste mensen echter vanzelfsprekend, terwijl het net mijn grootste struikelblok is.'


  


  Johan: 'Dankzij Passwerk heb ik na een lange zoektocht en na het volgen van vele opleidingen en het uitoefenen van minder leuke jobs eindelijk iets gevonden wat ik graag doe en wat me voldoening schenkt. Ik mag dus best wel zeggen dat Passwerk mij een beetje uit het slop heeft gehaald en een nieuwe toekomst heeft geboden.'


  


  


  Werkgevers aan het woord


  


  Erik Jennen, projectmanager bij Ordina Belgium: 'Ontwikkelaars houden doorgaans niet van systematisch testwerk, maar mensen met een ASS wel. Dankzij het perfectionisme van de mensen bij Passwerk kunnen we rekenen op een hoge kwaliteit van het ontwikkelresultaat.'


  


  Marijke Verhavert, afdelingshoofd Departement Bestuurszaken (Vlaamse Overheid): 'Vooral merk ik dat de kwaliteit van de opgeleverde werkproducten gestegen is, en de aandacht voor de testcyclus is verhoogd. Testen zijn gewoon veel efficiënter, en dat maakt onze klanten ook tevreden.'


  


  Jan Hammenecker, directeur bedrijfssystemen en communicatie van de Vlaamse Maatschappij voor Watervoorziening (VMW): 'Het softwarepakket van de integrale waterfactuur is complex en de programmalogica is relatief ingewikkeld. Maar de testers van Passwerk slaagden erin zich uiterst snel in te werken; een van hen ontdekte zelfs nog tijdens de opleiding van het pakket al onmiddellijk een fout in de complexe facturatiemodule.'


  


  


  Interessante websites:


  www.passwerk.be


  www.autismevlaanderen.be


  www. participate-autism.be
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  WERKGEVER


  Op zoek naar succes


  Marcel Hurkens, psycholoog en oprichter van het bedrijf NoXqs.


  


  In Nederland zijn er een paar bedrijven die heel bewust werken met mensen met autisme vanwege hun kwaliteiten. Specialisterren in Utrecht is zo'n bedrijf. Twaalf mannen met een ASS testen er software voor diverse bedrijven, zoals RTL, Ditzo Verzekeringen en Wegener. Groot verschil met Passwerk (red: zie voorgaand interview) is dat de werknemers niet gedetacheerd worden. Ze werken in een beschermde omgeving in het kantoor van Specialisterren. AutiTalent in Nieuwegein detacheert wel. De dienstverlening van AutiTalent bestaat uit het opschonen en digitaliseren van archieven. Op aanraden van Egbert Reijnen van het Dr. Leo Kannerhuis (red: zie interview hoofdstuk 23) gaan we op bezoek bij nog een ander bedrijf: NoXqs. Deze afkorting staat voor 'No Excuses'. We spreken met oprichter en directeur Marcel Hurkens.


  


  Het kantoor van NoXqs bevindt zich boven restaurant en zalencentrum Droom, waar mensen met en zonder een beperking hun krachten bundelen om een perfecte dienstverlening neer te zetten. De geur van pasgebakken appeltaart komt ons bij binnenkomst al tegemoet. Veel lachende en vriendelijke gezichten. Als je met het verkeerde been uit bed bent gestapt, slaat hier je stemming wel om, in positieve zin. We zijn wat vroeg en drinken eerst een kopje koffie.


  


  Eenmaal boven zoeken we met Marcel de vergaderkamer op. Daarbij komen we langs wat Marcel 'de bar' noemt. Het is een verhoogde tafel met 'barkrukken'. Aan een korte zijde hangt een groot computerscherm. Een aantal medewerkers van NoXqs zijn er met elkaar in gesprek en kijken daarbij regelmatig naar het scherm, waarop een prototype van een product van NoXqs zichtbaar is. We schudden ze de hand. Twee van hen zullen we later nog spreken over hun werk (zie kader).


  


  Iets meer dan zeven jaar geleden werkte Marcel als psycholoog in de gehandicaptenzorg. Samen met collega Jeroen van Schaik begint hij in 2004 NoXqs Zorginnovatie. Marcel: 'We bedachten nieuwe dingen voor de gehandicaptenzorg. Denk daarbij aan het vereenvoudigen van informatie voor mensen met een verstandelijke beperking, zoals bijvoorbeeld zorgplannen, voorlichtingsfolders en brochures. Vooral door het gebruik van beeldinformatie. Het gaat om het visualiseren. Toen we een poosje bezig waren, werd multimedia steeds belangrijker om in te zetten. Mensen met een verstandelijke beperking kunnen nu eenmaal beter geïnformeerd worden met beeld en geluid dan met tekst. Zo maken we bijvoorbeeld kieswijzers op basis van beeldinformatie voor mensen met een beperking, in samenwerking met Kieskompas. Dat is niet alleen interessant voor mensen met een verstandelijke beperking, maar ook voor mensen die niet of slecht kunnen lezen en schrijven. Op een gegeven moment hebben we een computerinterface gemaakt voor iemand met een ernstige verstandelijke beperking. Die computer geeft mogelijkheden om die persoon dingen te laten doen die hij anders niet zou kunnen. Bijvoorbeeld iets simpels als eigen muziek luisteren. Die man kan niet praten. Dankzij foto's op de computer is hij nu toch in staat om te communiceren met zijn omgeving. Een aantal zorginstellingen maken gebruik van een vergelijkbare interface die we hebben ontwikkeld. Het maken van de software voor dit soort producten besteedden we toen grotendeels uit. In januari 2010 kwamen we twee jongens met autisme tegen bij de dagbesteding voor mensen met een verstandelijke beperking. Zij hadden echter geen verstandelijke beperking. We dachten: dit is zot! Ze hadden allebei een passie voor ICT. We zijn in gesprek gegaan met het Dr. Leo Kannerhuis, want daar waren ze in behandeling. En met het uwv om te kijken of we loonkostensubsidie konden krijgen, zodat ze bij ons konden komen werken. Toen kwam de vraag vanuit het Dr. Leo Kannerhuis en het uwv of we niet meer mensen met autisme een werkplek konden geven. Dan maak je wel een hele gekke bocht, want het wordt een bedrijfsonderdeel op zich.'


  


  Gek of niet, de bocht werd wel gemaakt. En zo ontstaat in januari 2011 inderdaad een nieuw bedrijfsonderdeel: NoXqs Labs. Met tien mensen in dienst. Allemaal jongeren uit de Wajong, met autisme, een bovengemiddelde intelligentie en een passie voor ICT. Dat zijn dan ook meteen de selectiecriteria. 'Het zijn jongens met talenten. De kunst is er voor te zorgen dat ze hun talenten gaan gebruiken. We willen hen daarvoor de juiste omgeving bieden. We begeleiden ze drie jaar en dan moeten ze de mogelijkheden en de vrijheid hebben om ergens anders te gaan werken. Ze mogen overigens ook blijven, maar we willen hier geen cultuur creëren die het voor hen onmogelijk maakt om weg te komen.' Niet teveel pamperen dus, horen we tussen de regels door. 'Na drie jaar willen we ook dat ze gecertificeerd zijn als programmeur, of tenminste voor een aantal computertalen. Enerzijds doen we de dingen waarvoor ze warm lopen, maar aan de andere kant zijn we wel een bedrijf dat geld moet verdienen. Daar moeten we elkaar zien te vinden. Veel werk komt van het andere bedrijfsonderdeel, NoXqs Zorginnovatie. We zijn bezig een platform te bouwen, dat met applicaties wordt ingericht. Veel jongens kunnen daarvoor werken. Ze bouwen ook spelletjes voor kinderen meteen verstandelijke beperking. Webdesign doen ze ook voor andere bedrijven en instanties. Het eerste jaar krijgt Marcel nog loonkostensubsidie. Binnenkort wordt het dus erg spannend. De loonkosten worden dan ineens veel hoger.


  


  De jongeren worden ondersteund door mensen uit het eigen bedrijf. Mensen die elkaar goed aanvullen. 'De een weet veel van programmeren, de ander kan heel goed ordenen. Ze kunnen goed werken met mensen met autisme. Een van hen heeft zelf onlangs de diagnose Autisme gekregen. Voor hem zijn veel dingen erg herkenbaar', vertelt Marcel. Interessant is dat de jongens ook veel samenwerken. 'Het beeld van mensen met autisme, dat ze alleen met oordoppen in en met oogkleppen op kunnen werken, klopt niet. Ze werken prima samen, zolang het doel van de samenwerking maar duidelijk is. Ze discussiëren met elkaar over een probleem en ze hebben belang dat het probleem wordt opgelost, anders kunnen ze niet verder. Daarin zijn ze van elkaar afhankelijk. Alleen als samenwerking betrekking heeft op allerlei diffuse processen, dan wordt het moeilijk.' Eén van de jobcoaches werkte eerst op de werkvloer, bij de jongens. Maar na verloop van tijd hebben we besloten dat hij daar weg moest. De afhankelijkheid van hem werd te groot, 'ledereen riep de hele tijd: 'Kom eens helpen!, kom eens helpen!' Dat is natuurlijk niet de bedoeling.'


  


  Op een na werken ze allemaal vier dagen in de week, om en nabij de acht uur per dag. Alle jongens hebben een vorm van begeleid wonen. Marcel wil ook niet de hulpverleningskant op. Hij merkt dat de jongens het prettig vinden om die scheiding te hebben. 'Een aantal van hen verleidt ons wel eens om in die hulpverleningsrol te gaan zitten. Een soort aangeleerde hulpeloosheid. Ze denken: ik knip met mijn vingers en daar staat weer een hulpverlener. Daar gaan we niet op in. Wij leggen er de nadruk op dat we hier geld moeten verdienen. Anders houdt het allemaal op. Als we dat uitleggen, dan snappen ze dat wel.' Productiegericht zijn is wel eens een probleem. Dat zit er volgens Marcel niet van nature bij iedereen in. 'Er zijn er bij die niet altijd het onderscheid maken tussen thuis 'gamen' en hier aan het werk zijn. We moeten daarin wat flexibel zijn.' Marcel maakt duidelijk dat het voor mensen zonder autisme niet is voor te stellen hoe het is om autistisch te zijn. 'Sommige hebben de tong al op hun schoenen hangen, op het moment dat ze hier 's ochtends binnen komen. Als ze te laat komen, ga je niet zeggen: 'Nog een keer en dan is daar het gat van de deur'. Het zijn geen doorsnee werknemers. En het gaat er toch om dat wat ze aan werk leveren, genoeg is om ze te kunnen betalen. Of het nou linksom of rechtsom gaat. We denken er over om ze volgend jaar een dag in de week de vrijheid te geven om andere dingen te doen. Ze hoeven dan niet aan een opdracht te werken. Ze gaan die dag iets doen wat ze zelf leuk en interessant vinden. Wel wil ik dat ze het dan presenteren. En dat het zinvol is voor het bedrijf natuurlijk.'


  


  De jongeren met autisme, die werken bij NoXqs, gaan nog niet naar klanten. Ze werken in het kantoor, boven zalencentrum Droom. Maar Marcel verwacht wel dat dat op een gegeven moment gaat gebeuren. 'Je kunt ze immers niet drie jaar op hetzelfde kantoor houden en vervolgens van ze verwachten dat ze kunnen uitvliegen naar een ander bedrijf', is hij van mening. De lat moet in de loop van de drie jaar steeds iets hoger komen te liggen. Hun wereld moet een keer groter worden. Marcel is er geen voorstander van het werk voor zijn mensen heel erg te standaardiseren, zoals dat bijvoorbeeld wel gebeurt bij Specialisterren in Utrecht. Hij vindt dat er dan te weinig gebruik wordt gemaakt van de creativiteit van mensen met autisme. 'Ze denken anders dan jij en ik, waardoor ze ook op heel andere ideeën kunnen komen. Als je ze alleen maar software laat testen (red: zoals bij Specialisterren), dan is het zoiets van: mensen zonder autisme hebben het bedacht en jullie, de mensen met autisme, mogen kijken of het werkt. Ik zie juist talent om aan de creatieve kant dingen te bedenken, waardoor ze meer kunnen renderen. Als ik een aantal van de mensen die hier werkt alleen maar software zou laten testen, dan draaien ze door. Dat gaat ze niet lukken.'


  


  Waar het Marcel om gaat, is dat talenten niet onbenut blijven. 'Het is doodzonde als hun talenten niet benut worden. Bovendien draagt het ook bij aan hun persoonlijk geluk. Als je doet waar je warm van wordt, hebben anderen daar ook het meeste profijt van, als bedrijf en als samenleving.'


  


  Als het concept werkt, staat NoXqs, in samenwerking met het Dr. Leo Kannerhuis, niets in de weg dit op andere plaatsen in Nederland op te zetten. 'Eerst maar eens zorgen dat het hier gaat werken', zegt Marcel relativerend. 'Wij zijn nog geen succes, veel moeten we nog uitvinden en ervaren. We zijn wel erg op zoek naar het succes voor deze jongeren. En als het hier niet lukt, dan moet het op een andere manier. De maatschappij is er wel klaar voor. Je ziet toch steeds meer, ook bij het uwv, dat het belangrijk wordt dat iedereen zijn of haar talenten gaat benutten. Zeker nu met de bezuinigingen. De keerzijde van de verzorgingsmaatschappij is dat het mensen onvoldoende stimuleert om hun talenten te gebruiken.' Dat klinkt logisch, maar dit initiatief is bijzonder. Zou het niet zo moeten zijn dat andere werkgevers, die - anders dan Marcel - niet uit de hulpverlening komen, mensen met autisme meer kansen moeten geven? Marcel ziet dat er langzaam maar zeker iets verandert. 'Regelingen worden aangepast, waardoor het voor werkgevers aantrekkelijker wordt om mensen met een beperking aan te nemen. Het Slotervaart ziekenhuis neemt bijvoorbeeld 100 mensen uit de Wajong in dienst. Door jobcarving (red: nieuwe functies creëren door taken te bundelen,) hebben ze functies geschikt gemaakt voor mensen met een beperking. Er zit voor een deel wel idealisme bij, maar het Slotervaart ziekenhuis gaat echt geen geld uitgeven om mensen uit de Wajong te krijgen. Het moet ook iets opleveren. Ik las van de week in de krant dat de regio Eindhoven tot de slimste regio van de wereld is benoemd. Het kan geen toeval zijn dat van alle regio's in Nederland, juist daar de meeste mensen met autisme wonen en werken.' Geen speld tussen te krijgen.


  


  


  Medewerkers van NoXqs Labs aan het woord


  


  Ezra Teunissen en Joeri Kerkhof werken beide bij NoXqs Labs, Ze zijn programmeur in opleiding. Beide hebben een ASS. Ze werken samen aan een virtuele interpretatie van een website zonder tekst. Feitelijk bouwen ze een virtuele omgeving waar mensen binnen lopen, elkaar ontmoeten en informatieve filmpjes kunnen bekijken. 'Het is voor een doelgroep die iets visuelers nodig heeft dan alleen maar tekst', vertelt Ezra. 'De toegang tot deze virtuele wereld zal ook heel gemakkelijk worden gemaakt', vult Joeri aan. 'Mensen die hiervan gebruik gaan maken, moet je niet eerst door een hele 'set up' procedure laten gaan. Dat kunnen ze niet. Het is de bedoeling dat die mensen op een eenvoudige en speelse manier dingen leren. Maar ze mogen niet het idee krijgen dat ze iets leren. Als ze dat doen, dan hebben ze er geen zin in.'


  


  Joeri en Ezra behoren tot de tien programmeurs in opleiding, die afkomstig zijn uit de Wajong en die nu een werk-leertraject van drie jaar krijgen bij NoXqs. Ezra deed vrijwilligerswerk voordat hij bij NoXqs kwam. Hij programmeerde onder meer spelletjes voor De Driestroom, een stichting die volwassenen met een beperking en kinderen met een ontwikkelingsachterstand ondersteunt en begeleidt op school en bij wonen, werken en dagbesteding. Voor die tijd zat hij in de dagbesteding in het Dr. Leo Kannerhuis. Joeri heeft een tijd lang geld verdiend met het bouwen van websites en het maken van applicaties voor bijvoorbeeld de ipad en de iphone. Dat deed hij thuis. Joeri en Ezra hebben gezamenlijk op de ict-opleiding gezeten van het Dr. Leo Kannerhuis. Ze kennen elkaar dus al enige tijd. Beiden hebben overigens speciaal onderwijs gehad. Joeri: 'Op school hadden we gelukkig een 'gamelokaal' waar ik me wel kon vermaken, maar voor de rest haatte ik school. Behalve ICT heb ik niets gehaald.'


  


  Bij NoXqs daarentegen hebben ze het erg naar hun zin. Ezra: 'Het is werken en leren in één en dat trekt mij erg aan. Het is heel veel zelfstudie, maar je kan je collega's om hulp vragen als je er niet uitkomt. Dat is een belangrijke doelstelling van het bedrijf: samen dingen uitzoeken. We delen onze passie voor ict en daarom gaat die samenwerking goed. Er werken ook leuke mensen.' Joeri: 'Groot verschil met school is dat je op school opdrachten maakt waar niets mee gebeurt. Hier doe je het tenminste voor een klant. Dat is nuttig.' De waardering die ze voor hun werk krijgen, vinden ze duidelijk erg belangrijk.


  


  Ze hopen dat het initiatief van NoXqs Labs een succes wordt. Maar ze maken zich wel wat zorgen. Joeri: 'Ik denk dat het wel moeilijk wordt en er nog wel wat gaat veranderen. Mogelijk dat er straks te weinig opdrachten zijn of dat er te weinig geld is om hiermee door te gaan.' Ezra: 'Het staat nog wel in de kinderschoenen. We moeten nog veel leren. We zijn bezig met professionaliseren en dat gaat steeds beter.'
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  WERKGEVER


  'De bokaal staat in de wachtkamer'


  Ina Slofstra, advocate bij Schuurmans Advocaten in Roden. Het advocatenkantoor is door het re-integratiebureau Quality Coaching uitgeroepen tot het hoogst scorende bedrijf in Noord-Nederland op ASS-sociaal.


  


  Veel bedrijven in Noord-Nederland zijn geschikt om autistische werknemers in dienst te nemen, is de conclusie van Quality Coaching, een re-integratiebedrijf in het noorden van het land. Het bureau begeleidt mensen die zelfstandig moeilijk aan het werk komen naar een baan op de reguliere arbeidsmarkt. Quality Coaching lanceerde het project 'Alle bedrijven ASS-sociaal'. Schuurmans Advocaten kwam als beste uit de bus. Een advocatenkantoor? Inderdaad! Dat maakt nieuwsgierig. Wat doen zij beter dan wat andere bedrijven niet of slechter doen voor mensen met een vorm van autisme?


  


  De advocaten van Schuurmans Advocaten zijn gespecialiseerd in juridische dienstverlening aan mkb-ondernemers. Een van de advocaten is Ina Slofstra. Sinds 2006 werkt ze als advocaat arbeidsrecht bij het kantoor. Haar loopbaan als advocaat begon in 1997. 'Vooral de familiezaken hadden mijn aandacht. Denk hierbij aan omgangsregelingen en alimentaties bij echtscheidingen. Maar ook het onder toezicht stellen en uithuisplaatsingen. Daarnaast heb ik psychiatrische patiëntenpiket gedaan. Dan sta je de patiënt bij op het moment van een dwangopname.'


  


  Bij toeval kwam Ina in contact met Quality Coaching. 'Samen met een collega was ik op een bedrijvencontactdag. Toen we de stand van Quality Coaching passeerden, werd ons gevraagd of we deel wilden nemen aan een test. Ze wilden onderzoeken welke bedrijven in Noord-Nederland ASS-sociaal zijn.' In totaal onderzocht Quality Coaching 80 bedrijven. In het onderzoek werd gekeken naar de kennis over autisme, de ondersteuning die de werknemer nodig heeft, de bekendheid met de kwaliteiten van mensen met autisme en de vooroordelen die er zijn. Van de tachtig onderzochte bedrijven, acht 75% zich geschikt om een persoon met autisme in dienst te nemen. Schuurmans 'won' de test. Wat hield de test in? 'We kregen een aantal vragen voorgeschoteld over vooroordelen. Herken je ze? En vragen over hoe je met mensen met een vorm van autisme omgaat als ze hoog en laag gekwalificeerd zijn. Eigenlijk werd je kennis een beetje getest op het gebied van autisme.'


  


  Heeft Schuurmans zelf mensen in dienst met een vorm van autisme? Is dit überhaupt mogelijk in de advocatuur? 'Nee, we hebben geen mensen met autisme in dienst. Maar wel mensen met een andere beperking. Maar, naar aanleiding van het onderzoek zijn we wel met elkaar in gesprek gegaan. Kunnen we mensen met autisme plaatsen? Qualilty Coaching is ook een paar keer bij die gesprekken geweest. Duidelijkheid, helderheid en structuur zijn belangrijk voor mensen met autisme. Echter, de vakken van advocaat en secretaresse gaan gepaard met hectiek en onzekerheid. Een advocaat bijvoorbeeld vraagt vaak onverwacht aan zijn secretaresse een dagvaarding te regelen voor een kort geding. Zij moet dan alles aan de kant schuiven en prioriteiten stellen. Dat past niet goed bij autisme. Het invoegen van supplementen zou wel prima door iemand met autisme gedaan kunnen worden. Dat is gestructureerd werk. Maar dergelijke werkzaamheden zijn weer een te kleine taak voor een deeltijdfunctie. Bovendien hebben we vaak van de Hanzehogeschool een stagiaire hbo-recht. En een stagiaire van de secretaresseopleiding. Beiden pakken taken als supplementen invoegen al op. Dan blijft er weinig over voor iemand met autisme. Maar de bereidheid was en is er zeker wel.'


  


  Het is lastig mensen met een vorm van autisme mee te laten draaien op een advocatenkantoor. Maar zijn er dan wel andere mogelijkheden voor deze mensen in het 'normale' arbeidsproces? Ina knikt: 'Jazeker, maar dan - zeker in de beginperiode - met begeleiding. Voor zowel de persoon met autisme als de werkgever. En ja, het werk moet wel overzichtelijk zijn. Ik heb begrepen dat Albert Heyn mensen in dienst heeft die autisme hebben. Daar werkt het dus wel. Dat wil niet zeggen dat alle mensen met autisme laag opgeleid zijn. Er zijn ook zeker hoogopgeleiden bij.' Volgens Ina hebben mensen met autisme wel degelijk kwaliteiten. 'Ze zijn heel precies en geconcentreerd. Meer dan een gemiddeld persoon. Maar helaas zijn er ook nog veel werkgevers die deze kwaliteiten niet zien.


  


  Oké, de test van Quality Coaching onder de 80 bedrijven was positief. Maar toch denk ik dat er nog veel onbekendheid is met autisme bij werkgevers. Zover ik kan overzien, heerst er bij sommigen een angst om mensen met autisme in dienst te nemen. Het kost ze veel geld als een arbeidsovereenkomst weer ontbonden moet worden. Wat ook meespeelt, is de economische crisis. Werkgevers zijn wat terughoudend. Als de economie aantrekt, ontstaat er weer meer ruimte.'


  


  Alhoewel Schuurmans Advocaten niemand met autisme in dienst heeft, ontving het kantoor toch 'de prijs'. Vreemd of toch niet? 'Onze kennis op het gebied van autisme is het hoogste van alle bedrijven die aan de test hebben meegedaan. Zelfs hoger, zo vernamen we van Quality Coaching, dan bij bedrijven die wel iemand met autisme plaatsen.' Ina begint te lachen. 'Daar keken we erg van op. Ik heb er ook geen verklaring voor. Mijn collega en ik hebben de lijst ingevuld. Misschien komt het een beetje door de achtergrond die ik heb met familiezaken. Praat je over kinderen die onder toezicht staan en over uithuisplaatsing, dan zit daar vaak een problematiek aan vast. Bij ouders, kind of allebei. Ook bij psychiatrische patiënten is meer aan de hand. Dan heb je op den duur echt kennis over deze problematiek. Meer dan een gemiddeld persoon. Ik weet het niet. Maar dat kan een verklaring zijn. Mijn collega die de lijst ook heeft ingevuld, kent deze problematiek niet vanuit zijn werk. Maar hij kent wel iemand in zijn omgeving die een vorm van autisme heeft. '


  


  Het mag duidelijk zijn, Schuurmans Advocaten is trots op de bokaal die ze gekregen hebben voor het hoogst scorende bedrijf in het noorden van het land op ASS-sociaal. 'De bokaal staat in de wachtkamer', laat Ina weten. Alhoewel we zelf geen oordeel willen vellen in dit boek, hopen we met Ina mee dat we dergelijke bokalen steeds vaker tegen komen bij werkgevers. Of nee. Eigenlijk is het pas écht goed, als prijzen voor ASS-sociale werkgevers niet meer nodig zijn.


  


  Interessante websites:


  www.schuurmans.nl


  www.qualitycoaching.nl
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  'Kan niet bestaat niet, kan nú niet bestaat wel'


  Barbara de Leeuw (42) is autismecoach en pedagoog. Ze heeft een eigen praktijk: Praktisch Autisme. Ze helpt mensen omgaan meteen ASS in gezin en werk. Haar zoon heeft een autistische stoornis en het syndroom van Gilles de la Tourette. Haar andere zoon heeft PDD-NOS en ADHD. Bij Barbara is ADHD gediagnosticeerd. De diagnose ASS is op het moment dat we haar spreken, bevestigd door een psychiater maar nog niet officieel.


  


  'Goedemorgen! Kijk die zon weer eens lekker schijnen! *doet vreugdedansje*' twittert Barbara de Leeuw vrolijk als we naar haar onderweg zijn . Eenmaal bij haar thuis in Rotterdam en aan de koffie vertelt ze enthousiast dat ze ook wel een positief boek zou willen schrijven over autisme. 'Maar mijn boek zal meer over de pedagogische en praktische kant gaan', vertelt ze. 'Hoe kom je daar waar je jezelf succesvol mag noemen? Het gaat niet om een eigen huis en een topfunctie bij een bedrijf. Het gaat er om dat je naar tevredenheid kunt functioneren. En dat geldt ook voor iemand die begeleid woont en als vrijwilliger werkt op een zorgboerderij.' Of voor een pedagoog met een eigen autisme-bureau.


  


  Barbara heeft ADHD. Dat is vastgesteld. Maar wat haar betreft dekt dat de lading niet. 'Ik heb altijd onrust in me', legt ze uit. 'Hyperactiviteit. Mijn onrust zit van binnen. Ik heb eigenlijk continu het gevoel dat ik de trein moet halen. En dat hoofd dat maar doorgaat. Maar er is meer.' Dat wordt ook bevestigd door de psychologen van haar zoon. Die vinden haar zelfs meer een autist dan een ADHD'er. Barbara is nogal overgevoelig voor prikkels. 'Vooral geluid. Het door elkaar heen praten van mensen.


  Na dit gesprek met jullie kun je me opvegen. Maar ook beelden. Op straat lopen is al overprikkeling. Al die mensen die langs elkaar schieten. Ik kan doodmoe thuiskomen van boodschappen doen. Als ik zo moe ben, gaat de informatieverwerking veel langzamer. Een simpele vraag als 'Wil je een kopje koffie?' kan dan al moeilijk te begrijpen zijn. Ik kan dan echt nog maar één ding tegelijk.' Ze slikt medicijnen. Antidepressiva en af en toe steelt ze een half ritalinnetje van haar zoon. Dat heeft ze ook gedaan voor ons gesprek. 'Heel weinig, maar net genoeg om mijn stem wat rustiger te krijgen', lacht ze vrolijk.


  


  Barbara heeft twee zonen. Haar oudste zoon heeft een 'knetterende dwangstoornis', zoals Barbara het zelf noemt. Klassiek autisme met het Tourette syndroom. Dat is een neuropsychiatrische aandoening die gekenmerkt wordt door tics. Hoewel hij geen ADHD heeft, is het opmerkelijk dat 60% van mensen met het Tourette syndroom ook ADHD heeft. Ook de combinatie met PDD-NOS komt veel voor. Hij woont in een psychiatrisch behandelcentrum. Zijn broertje heeft ADHD en PDD-NOS. 'Die lijkt erg op z'n moeder', volgens Barbara.


  


  In 2007 richt Barbara haar bureau Praktisch Autisme op. In dat jaar verhuist ze van Zoetermeer naar Rotterdam. 'Een mooi moment om iets nieuws te beginnen', zegt ze. In Zoetermeer doet ze vrijwilligerswerk bij Humanitas. Ze zet daar zelfstandig het project Thuisadministratie op. Daarvoor heeft ze meerdere baantjes als directiesecretaresse en managementassistente. Ondertussen rondt ze een hbo-opleiding Pedagogiek af. Ze kan haar werk goed combineren met de zorg voor haar kinderen. Voor haar huidige werk is het een voordeel dat ze vanwege haar zoontjes al heel veel weet over autisme en ADHD. Barbara: 'De pedagogiekopleiding en mijn rol als ervaringsdeskundige maken dat het balletje is gaan rollen. Ik ben begonnen met opvoedingsondersteuning. En daar kwam later voorlichting bij en het geven van workshops en trainingen. Nu ben ik vooral bezig met het coachen van volwassenen met een ASS of ouders van kinderen met een ASS. Ik werk zo'n 20 uur per week. Meer gaat niet. Als ik een workshop geef, dan kan ik tenminste de dag daarna niet werken. Ik kan ook niet meer dan vijf of zes cliënten hebben.' Voor de coaching gaat Barbara bij de mensen thuis langs. Volwassenen die bijvoorbeeld net een diagnose ASS hebben gekregen, vertelt ze wat het inhoudt en hoe ze ermee om kunnen gaan. Ze gaat ook bij scholen langs om docenten te leren omgaan met kinderen met ADHD of een ASS. Vaak heel praktisch. Ze leert ze aan de hand van het gedrag van het kind te zien wanneer een kind overprikkelt is en wat ze dan kunnen doen. 'Ik bezoek nu ook een gezin waarin meerdere mensen een autismestoornis hebben', vertelt Barbara. 'Dat communiceert niet lekker. Ik moet er dan voor zorgen dat alle neuzen dezelfde kant op staan.' Ze heeft veel plezier in haar werk.


  


  Barbara noemt haar ADHD en ASS haar 'talenten'. Is dat niet een beetje vreemd? 'Nee hoor. ledereen heeft het altijd over een lijdensweg. Ik noem het gewoon topsport. Misschien ben ik wel erg positief ingesteld. Het is niet leuk dat je veel dingen niet kan doen in de tijd dat je dat zou willen. Ik kan bijvoorbeeld niet mijn praktijk uitbreiden en tegelijk mijn huis schoon houden en af en toe met mijn kinderen naar het zwembad gaan. Dat is niet leuk, maar dat heb ik inmiddels wel geaccepteerd. En ik haal er ook veel positieve dingen uit. Ik kan heel goed 'out of-the-box' denken. Ik analyseer goed. Daar heb ik in mijn werk veel aan. Als ik ergens binnenkom, zie ik vrij snel wat er goed en fout gaat en wat er gedaan moet worden. Ik had mijn werk nooit zo goed kunnen doen, als ik geen autisme zou hebben. Maar ook mijn ADHD is zinvol. Ik hoor alles en zie alles. Alles komt bij me binnen. Heel soms komt het wel eens voor dat ik de plank mis sla. Dat ik me bijvoorbeeld teveel op een detail richt, wat achteraf niet zo belangrijk blijkt te zijn. Soms valt het kwartje dan midden in de nacht. Schiet ik ineens overeind.' Weer klinkt die aanstekelijk lach van Barbara door de huiskamer.


  


  Hoe merkte Barbara dat ze anders was dan andere mensen? 'Ik heb tot mijn vijftiende in mijn bed geplast. De eerste keer dat ik droog door de nacht was gekomen, zakte mijn moeder nog net niet door haar knieën van dankbaarheid. Motorisch was ik een ramp. Andere kinderen hadden op de havo wiskundebijles, ik had bijles in gym. Ik had het gevoel dat ik er niet bij hoorde. Ze vonden me lui, brutaal en bijdehand. Het was altijd negatief. En ik snapte het niet, want ik bedoelde het goed. Ik had zoiets van: ik ben toch niet zo'n rotwijf zoals ze allemaal zeggen? Maar ik kon dat niet duidelijk maken en dat vond ik eigenlijk het ergste. Ik had maar één vriendinnetje en die was ook vreemd. Soort zoekt soort. Nu nog. In mijn vriendenkring heeft iedereen wel iets. Ik heb er wel eens moeite mee dat ik in een subcultuurtje van autisten en adhd'ers leef. Wij zijn een minderheid. Ik was een keer bij een training waar maar drie mensen aanwezig waren: de trainster, ik en nog iemand. Ik hoorde er volstrekt niet bij en had geen contact met die andere twee. Ik moest daar achteraf bijna van janken.' Barbara vraagt zich af of ze nog wel kan functioneren in de wereld van de neurotypicals, de 'gewone' mensen. Vroeger paste ze zich nog wel aan, maar dat vindt ze steeds moeilijker. Ze voelt zich er niet thuis. Ze heeft het gevoel dat mensen haar aan zitten te kijken en denken: er is iets met haar. Andere moeders op het schoolplein bijvoorbeeld. Ze kan niet goed verwoorden wat die mensen dan aan haar zien. Haar man Cor, die aan de andere kant van de kamer de krant zit te lezen, schiet haar te hulp: 'Ze kan heel erg verschrikt reageren. Als een gesprek plotseling een andere wending krijgt dan Barbara verwacht, dan schrikt ze daarvan. Dan krijgt ze zo'n houding van: wat mot je van me? Als in de supermarkt het meisje achter de kassa op een onverwacht moment vraagt of ze nog zegeltjes wil, dan is Barbara in de war.' Zolang alles gaat zoals Barbara het verwacht, is er dus niets aan de hand. Maar ze kan niet goed anticiperen op het onverwachte. Ze pakt het dan wel weer op, maar heeft even tijd nodig.


  


  'Ik was de hittepetit, de hiepergeit, de druktepoeper', vertelt Barbara verder over haar jeugd. We breiden onze woordenschat flink uit tijdens dit gesprek. 'Dat zeiden ze dan over mij. Maar in mijn beleving zat ik altijd in een droomwereld. Ik was soms hele stukken tijd kwijt. Ik kon 's morgens naar school worden gebracht en dan 's middags worden opgehaald, zonder dat ik kon vertellen wat er in de tussentijd was gebeurd. Nog steeds heb ik dat. Ik kan met de auto van A naar B rijden zonder dat ik weet hoe ik gereden ben. Voor anderen was ik blijkbaar heel druk. Dat kon ik me eigenlijk niet voorstellen. Met praten wel. Ik lul vijf kwartier in een uur.' Ze praat ook een beetje of ze haast heeft, constateren we. 'En dan heb ik nog wel een half ritalinnetje genomen', lacht ze. 'Kun je na gaan hoe het anders zou zijn geweest. Het helpt me om mijn stem wat rustiger te houden en mijn impulsiviteit in te dammen. Anders blijf ik van alles roepen. Continu. Ik associeer als een gek.'


  


  Op de lagere school wordt Barbara niet gepest. Vooral dankzij een leraar die ze wel tot de beste van Nederland zou willen uitroepen. Maar ze hoort er ook niet echt bij. Ze wordt gedoogd. Dat is op de middelbare school wel anders. Daar zit Barbara iedere pauze op het toilet om de sociale omgang met medeleerlingen te ontlopen. Uit angst voor pesterijen. Ze zit op een Daltonschool in Zoetermeer, een type onderwijs waarbij de nadruk ligt op de keuzevrijheid van de leerling, samenwerking met andere leerlingen en de ontwikkeling van zelfstandigheid. Het werkt niet voor Barbara. In havo 4 blijft ze zitten en in het jaar daarop gaat het helemaal mis. Ze mist de zelfstandigheid om opdrachten te doen. Ze maakt de havo niet af. Op haar zeventiende verlaat Barbara haar ouderlijk huis. 'Bonje met mijn ouders', legt ze uit. Veel wil ze er niet over kwijt. Barbara gaat een jaar naar een pleeggezin en daarna begeleid zelfstandig wonen. Maar die begeleiding stelt niet zoveel voor. 'Die begeleider kwam een keer in de drie maanden langs en dan gaven we hem een lijstje met wat er allemaal gemaakt moest worden in huis. Dan kwam er weer een nieuwe wasmachine en een nieuwe strijkplank. Ik heb daar echt de tijd van mijn leven gehad. Ik leefde van een bijstandsuitkering en ik zat in de new wave scene. Tegenwoordig heet dat gothic. Ik had een pikzwarte hanenkam en liep in een lange zwarte jas met een rode voering. Ik sliep van vroeg in de ochtend tot vijf uur in de middag en dan ging ik in de supermarkt nog snel een zak aardappelen halen en een pot mayonaise. En na het eten ging ik weer naar het jongerencentrum, waar ik de nacht doorbracht. Dan aten we tosti's, dronken thee en af en toe blowden we wat.' Ook daar had Barbara zich dus al in een subcultuurtje genesteld. Een prettige omgeving met mensen die haar accepteren zoals ze is. 'ledereen was daar een beetje raar en vreemd', zegt ze. 'Dat mocht.' Nog steeds bezoekt Barbara met Cor af en toe een festival met Keltische muziek en heeft ze de neiging om zich in hippiekleding te steken.


  


  Barbara rondt de meao af in een jaar. Ze moest van zichzelf een diploma halen, dus zet ze er veel voor opzij en werkt er hard voor. En ze ontmoet haar eerste man, waarmee ze 20 jaar een relatie heeft en haar twee kinderen krijgt. Er breekt een periode aan waarin ze van het ene baantje naar het andere baantje rolt. Veel administratieve functies. Maar in die functies wordt van Barbara verwacht dat ze zich dienstbaar opstelt en doet wat de baas zegt. Juist daar gaat het niet altijd goed. 'Ik kende mijn plaats niet. Als mijn baas zijn werk niet goed deed volgens mij, dan vertelde ik hem dat gewoon. Ik zei doodleuk dat hij liep te klootviolen. Of ik notuleerde tijdens vergaderingen en begon me dan met het gesprek te bemoeien. Vaak kwam ik ineens met oplossingen voor problemen die werden besproken. Maar dat kan natuurlijk niet. Ik was maar een typgeit.' , ze begint hard te lachen. 'Ik begreep totaal niet dat het niet kon.' Maar hoe werd daar dan op gereageerd? 'Nou ja, ontslag', zegt ze. 'Ik heb een cv van vier A4-tjes.' Het komt wel vaker voor dat er misverstanden zijn op het werk, waarvan ze achteraf nog eens op haar hoofd krabt. 'Ik heb een baantje gehad bij een advocatenkantoor. Ik moest brieven uittikken die in een dictafoon waren ingesproken. Het was parttime, drie dagen in de week. Op een gegeven moment hadden ze minder werk en moesten er mensen uit. Er moest een keuze worden gemaakt tussen mij - een parttime moeder met twee kindjes, die heel vaak vrij moest nemen voor gesprekken met hulpverleners en school - en een meisje van begin 20 die daar fulltime werkte. De keuze viel op dat meisje. Dat snapte ik wel. Maar dat meisje had er de pest over in dat ik weg moest en daarom ging zij ook weg. Evenals een andere collega. Toen waren er ineens twee plekken over. Ik begreep niet dat ik nog een kans maakte daar te blijven. Ik profileerde me niet eens. De advocate waarvoor ik werkte, heeft nog aan de directeur gevraagd waarom hij mij niet in dienst hield. Waarop hij zei: 'Ze heeft helemaal niet laten zien dat ze dat wil.' Het was ook helemaal niet in me opgekomen dat ik dat had moeten doen. Dus ik was weer mijn baan kwijt.' Kort daarna verhuist Barbara naar Rotterdam en begint haar eigen bureau. Ze is nu zelf de baas en dat bevalt goed. En ze is de magische leeftijdsgrens van 40 gepasseerd. 'Ik vind het heerlijk dat ik de 40 voorbij ben. Ik word niet meer gezien als een irritant kind of een vreemde puber. Of een jongvolwassene die het allemaal wel denkt te weten. Ik heb tot mijn 40ste het gevoel gehad dat men mij niet op waarde schatte. Als ik nu zeg dat ik iets weet, neemt men dat ook van mij aan. Als ik nu vreemd doe, ben ik ineens een gaaf wijf. En ik moet niets meer. Als ik ergens geen zin in heb, dan zeg ik dat. Als ik het te druk vind, stuur ik mensen naar huis. Vind je het niet leuk? Het zal ook wel met mijn werk te maken hebben,' relativeert ze. 'Vroeger roerde ik mijn mondje en had ik een positie waarin ik dat beter niet kon doen. Nu word ik uitgenodigd vanwege mijn kennis van autisme en word ik gewaardeerd.'


  


  Barbara haalt nieuwe koffie en thee. 'Zonder te knoeien', constateert ze met enige trots. Ze steekt nog een sigaretje op terwijl wij de volgende vraag stellen. Zou ze het prettig hebben gevonden als ze als kind al een diagnose autisme en ADHD had gekregen? 'Ja', zegt ze meteen. 'Wat ik gemist heb als kind, is een begrijpende coach. Iemand die voor mij kan doen, wat ik nu voor anderen doe. Die de vertaalslag maakt naar die andere wereld en de andere wereld helpt leren begrijpen. Iemand die mensen met autisme helpt zich te ontwikkelen in onze samenleving. Zo ver als mogelijk is. Ik zeg altijd: 'Kan niet bestaat niet, maar kan nu niet bestaat wel.' Dat het nu niet kan, wil niet zeggen dat het nooit kan.' Barbara denkt dat kinderen en jonge mensen met autisme teveel gepamperd worden. 'Ik hoor ouders vaak zeggen: 'Dat kan hij niet want hij heeft autisme.' Of: 'Laat hem maar, het is een autist.' Denk je dat ik me had kunnen ontwikkelen tot zelfstandig autismecoach en een gezin had kunnen runnen als ik gepamperd was geweest? Ik miste wel het begrip, de uitleg. Ik moest mijn gedrag gewoon afleren. Er werd niet verteld waarom. Ik had geen flauw idee. Die coaching had ik wel willen hebben. Maar er mag zeker meer gekeken worden naar de mogelijkheden die mensen met autisme hebben. In plaats van ze te veel te beschermen vanwege hun beperkingen.'


  Een collega van Barbara, Marjon Kuipers uit Enschede, heeft het initiatief 'Autismevriendelijk' bedacht. Barbara ondersteunt dat initiatief, bedrijven en instanties kunnen bij Marjon een training volgen waarin ze leren rekening te houden met klanten die autistisch zijn. Als ze de training hebben gevolgd en ze hebben de juiste intenties, dan krijgen ze het certificaat 'Autismevriendelijk'. Marjon is succesvol. Ze traint mensen van hypotheekadviseurs tot rijschoolhouders. Er staan in Enschede al 31 bedrijven op de lijst. In Rotterdam krijgt Barbara het niet van de grond. Ze mist daarvoor de juiste ingangen in het bedrijfsleven. En een keurmerk voor autismevriendelijke scholen? 'Het zou wel mooi zijn,' zegt Barbara, 'maar het is lastig te realiseren. Het regulier onderwijs durft dat niet aan. Want dan krijgen ze niet alleen een certificaat, maar ook een stempel. Vervolgens krijgen ze teveel kinderen met autisme en dat kunnen ze niet aan.'


  


  Volgens de Australische autismedeskundige Tony Attwoord (Barbara: 'Mister Autism himself) zijn er veel meer vrouwen met autisme die niet gediagnosticeerd zijn dan mannen. Hij beweert dat de verhouding één vrouw op twee mannen met autisme is, terwijl tot nu toe werd aangenomen dat slechts één van de vijf mensen met een ASS vrouw is. Attwood denkt dat vrouwen beter in staat zijn dan mannen hun sociale handicap te camoufleren. Wat denkt ervaringsdeskundige Barbara hiervan? 'Ik denk dat hij gelijk heeft. Vrouwen zijn van nature socialer ingesteld. Ze kunnen zich beter inleven en zijn emotioneler. Mannen hoeven van ons niet sociaal te zijn. Die mogen stil en een beetje lomp zijn. Mannen met een ASS worden rigide en zijn minder aanspreekbaar. Vrouwen hebben meer last van prikkelverwerking en worden sneller vermoeid. Bij jongetjes valt op dat ze ineens onverklaarbare driftbuien kunnen hebben en agressief worden, terwijl meisjes het meer opkroppen en in zichzelf gekeerd zijn. Dat laatste valt natuurlijk veel minder op. ' Dus ASS leidt bij mannen en vrouwen misschien tot verschillende klachten. Klachten die bij vrouwen minder opvallend zijn dan bij mannen. Dat zou een goede verklaring kunnen zijn. Maar zeker weten doen we het niet.


  


  We stellen de onontkoombare laatste vraag: vindt Barbara zichzelf succesvol? 'Ja,' antwoordt ze volmondig. Waarom? 'Omdat ik het leven leidt waar ik me heel prettig bij voel.'


  


  Interessante websites:


  www.praktischautisme.nl


  www.auticomm.nl/autismevriendelijk
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  Tess en de pootjes van Jack Wolfskin


  Tess van Deynse (28) woont samen met drie andere mensen met een vorm van autisme in een mooi huis in Hasselt. Ze maakt geen maatschappelijke carrière, daar is haar vorm van autisme net iets te ernstig voor. Maar ze is gelukkig en opmerkelijk vrolijk. Succes kent vele kanten.


  


  Tijdens onze zoektocht naar mensen met autisme in Vlaanderen om te interviewen voor dit boek, ontvangen we een e-mail van Tess van Deynse. 'Ik ben een persoon met autisme die mee wil werken aan jullie boek,' schrijft ze. 'Ik woon samen in een project Beschermd Wonen. Er Is begeleiding, maar die is er niet 24u/24u. Wij moeten minstens twintig uur per week buitenshuis activiteiten doen, zoals vrijwilligerswerk of het volgen van cursussen. Ik heb een parttime (onbetaald) baantje bij het archief van Z33, een klein museum voor beeldende kunst en doe cursussen Spaans, Frans en Duits en digitale fotografie. Mijn hobby's zijn tv kijken, reizen, winkelen, schilderen, theater, wandelen en kleren van het merk Jack Wolfskin dragen omdat ze zo'n mooi logo hebben (een schattige en stoere poot). Ik heb een hekel aan soaps, vuurwerk en voetzoekertjes, pesterijen, discriminatie, racisme, enz ...'


  


  We zijn nieuwsgierig naar deze jonge vrouw en besluiten de uitnodiging om haar thuis op te zoeken, aan te nemen. Nadat we op een ochtend een buitengewoon interessant gesprek hebben gehad met Theo Peeters en Marc Szwajcer in Antwerpen (red: zie hoofdstuk 4), doen we in de middag Hasselt aan. Als we de oprit van haar huis oprijden, komt Tess naar buiten om ons te ontvangen. Ze draagt - hoe kan het ook anders - een mooi shirt van het merk Wolfskin. Tijdens ons gesprek kijkt ze regelmatig naar het logo op haar shirt, het geeft haar duidelijk vertrouwen. Ze voelt zich goed. Met een brede lach en een positieve uitstraling staat ze ons te woord.


  


  Ze kent Theo Peeters van zijn boeken. 'Het zijn goede boeken', zegt ze. Ook de boeken van de Vlaamse pedagoog Peter Vermeulen heeft ze gelezen. Tess is goed geïnformeerd over autisme. De diagnose krijgt ze al heel jong. Als ze vier jaar is, laten haar ouders haar onderzoeken omdat ze achterblijft in haar motorische ontwikkeling en met praten. Ze gaat naar het speciaal onderwijs in Hasselt voor kinderen met leerproblemen. 'Dat is hier om de hoek', vertelt ze. 'De leerstof was soms te gemakkelijk. In het vijfde leerjaar moest ik klok leren lezen, maar dat kon ik al. Ik kon vlotter leren dan de meeste andere kinderen. Ik heb na die school vier jaar in Antwerpen gezeten op een speciale school die auti-onderwijs aanbiedt.' Na die vier jaar keert Tess terug naar Hasselt omdat ze inmiddels dichtbij huis ook auti-onderwijs kan krijgen. Het onderwijs is, naast vakken als taal en rekenen, gericht op zelfredzaamheid. Zo leert ze goed voor zichzelf te zorgen. Ze kan koken, schoonmaken en andere huishoudelijke werkzaamheden verrichten. Daarom woont Tess al acht jaar in het huis van een project Beschermd Wonen met drie andere mensen met autisme. Er is een wachtlijst voor mensen die dit ook willen. Maar niet iedereen met autisme is er geschikt voor. Alleen mensen met autisme en een normale begaafdheid komen hiervoor in aanmerking. In huis verdelen ze de taken. Begeleiding is er niet iedere dag en meestal maar een paar uur. De begeleider zorgt voor de meer ingewikkelde zaken, zoals de administratie en andere taken waar ondersteuning voor nodig is. Van de bewoners wordt verwacht dat ze zelf aangeven wanneer ze hulp nodig hebben. Als er iets gebeurt, kan Tess ook hulp vragen aan de eigenaar van het huis die iets verderop in de straat woont. Maar dat komt nauwelijks voor. Ook de dagelijkse boodschappen doen ze zelf. Als het om grotere spullen gaat die niet op de fiets mee kunnen, vraagt Tess haar vader om te helpen met de auto. Zelf een rijbewijs halen lijkt haar te moeilijk, 'ik kan er maar beter niet aan beginnen', zegt ze. 'Dan gebeuren er ook geen ongelukken. Bovendien heb ik toch geen geld voor een auto.' In het huis is een gemeenschappelijke keuken die er modern en schoon uitziet en een huiskamer met een bankstel en een televisie. Op hun eigen kamer hebben de bewoners ook nog een televisie. Zo kan iedereen naar zijn favoriete programma's kijken. Tess houdt niet van soaps. Ze houdt wel van documentaires en reisprogramma's. Ze kijkt graag naar Holland Doe, Drie op reis, Going South en het Belgische programma Panorama.


  


  Het project Beschermd Wonen houdt in dat de mensen die mee doen tenminste 20 uur in de week activiteiten doen buitenshuis, zoals vrijwilligerswerk en cursussen in het volwassenenonderwijs. Tess krijgt les in Spaans, Frans en Duits en digitale fotografie. We zijn onder de indruk. 'Heb je soms een talenknobbel?' vragen we. 'Ja', antwoordt Tess. 'Ik zit in het vierde jaar Duits, het derde jaar Frans en voor Spaans in het eerste jaar. Gelukkig krijg ik door mijn handicap korting op het inschrijfgeld. Normaal zat ik nu in de les, maar het is Paasvakantie.' Tess denkt dat haar talenkennis haar van pas kan komen als ze op reis gaat naar het buitenland. Onlangs is ze meteen groep naar Turkije geweest. Haar talen kunnen haar helpen als ze ander vrijwilligerswerk zou moeten zoeken. Nu houdt ze het archief bij van kunstencentrum Z33 in Hasselt. 'Ik knip artikels over kunst uit de krant en stop die in het archief.' Tess doet ook nog oen cursus digitale fotografie. Ze heeft een digitale spiegelreflexcamera, een Canon D1000. 'Ik zit nog in het eerste jaar, dus ik moet nog zoeken naar wat ik wel en niet goed kan. Nachtfotografie met statief vind ik leuk. Lange sluitertijden. Ik maak ook foto's van gebouwen en landschappen. En foto's van mensen, maar minder. Niet iedereen staat graag op de foto.' loss schrijft in haar e-mail dat ze van hobby's houdt waarbij ze samen kan zijn met andere mensen. Terwijl we weten dat mensen met autisme doorgaans niet zo sociaal zijn. Hoe zit dat? 'Het hangt af van de situatie', logt ze uit. 'Ik vind het niet leuk dat ze me soms jonger inschatten dan ik ben.' Tess ziet er inderdaad niet uit als een vrouw van 28. Dat is in haar geval een nadeel. Ze wordt niet altijd serieus genomen. 'Soms word ik kinderachtig behandeld. Maar dankzij mijn hobby's kom ik in contact met mensen die dezelfde interesses hebben als ik. Dan kan ik makkelijker met die mensen praten.' Een voorwaarde om aan het project Beschermd Wonen mee te kunnen doen, is natuurlijk dat de deelnemers sociaal zijn. Ze moeten immers samen een huishouden runnen.


  


  Of Tess last heeft van haar autisme hangt af van de situatie, legt ze uit. Ze heeft een map waarin ze gebeurtenissen beschrijft uit haar leven, die met haar autisme te maken hebben. 'Het zijn situaties die als ze gebeuren niet leuk zijn, maar waar ik achteraf wel om kan lachen', zegt ze. Ze leest een anekdote voor. Het gaat over een lijst met spullen die ze mee moet nemen als ze ergens naar toe gaat. Op de lijst staat: toiletgerief. Tess associeert dat met wc-papier. Dus dat heeft ze bij zich. Maar ze vergeet wat er bedoeld wordt: een borstel, zeep en een tandenborstel. Éen andere situatie. 'Het is hier heel proper', zegt een begeleider cynisch als ze samen een smerige kamer binnenkomen. Tess gelooft haar niet en reageert fel: 'Nee, het is hier heel vies.' Ze heeft niet door dat de begeleider het ironisch bedoelt. Deze kleine anekdotes leest ze voor tijdens een congres of op scholen waar ze iemand met autisme uitnodigen om te vertellen wat autisme inhoudt. 'De mensen moeten er erg om lachen', zegt ze.


  


  Geluid kan lastig zijn voor Tess. Ze vertelt dat ze wel eens naar een festival gaat, maar dan oordopjes in doet die niemand ziet. Het geluid komt dan minder hard door, terwijl ze toch genoeg hoort. Als er veel mensen bij elkaar zijn, heeft ze moeite met achtergrondgeluiden. Die kunnen storend zijn, waardoor ze zich minder goed kan concentreren op een gesprek. 'Sommige mensen denken dan dat ik doof ben', zegt ze. Ze schrijft dan op een papiertje om duidelijk te maken waar ze last van heeft. 'Mensen die slechthorend zijn, kunnen dat ook doen', zegt Tess heel slim.


  


  Tess heeft iets met kleding van het merk Jack Wolfskin. Ze is er gek op. 'Ik vind die pootjes leuk', vertelt ze terwijl ze naar het logo op haar shirt wijst. 'En het voordeel is dat je het niet hoeft te strijken. Handig voor als je op reis bent.' Ze zou heel graag een keer naar de fabriek van Jack Wolfskin in Duitsland gaan. Duitsland? We dachten dat het een Engels merk was. Maar hier wijst Tess ons terecht: 'Adidas is ook een Duits merk, terwijl de meeste mensen dat niet weten. Het is beter als je als fabriek een internationale naam kiest. Dat verkoopt beter.' We vragen Tess of ze adviezen heeft voor mensen met autisme. Ze denkt diep na en zegt: 'Ze kunnen ervoor zorgen dat ze iets hebben dat hun troost als ze verdrietig zijn, zoals ik dat heb met de pootjes op het logo van de kleren van Wolfskin. Daar word ik rustig van. Ook al weet ik dat de pootjes niet kunnen babbelen.'


  


  Tess vindt zichzelf succesvol. Ze heeft leren doorzetten, ook al lukt niet alles wat ze wil. Ze is buitengewoon positief ingesteld. Ze wil graag andere mensen helpen, andere mensen met autisme of een andere handicap. Of mensen die kinderen hebben met autisme. Daarom spreekt ze wel eens op een congres of op een school, of gaat ze mee naar een voorlichtingsbijeenkomst met haar zus die orthopedagogiek heeft gestudeerd. Dat vindt ze belangrijk. 'Waarom wil ze eigenlijk graag door ons geïnterviewd worden?' vragen we haar. 'Omdat jullie autisme in een positief daglicht willen zetten', zegt ze. 'En er zijn teveel boeken die erg wetenschappelijk zijn. Niet iedereen snapt die boeken. Veel is ook te moeilijk voor mij. En er wordt vaak negatief geschreven over autisme. Daar komt nog bij dat veel boeken gaan over kinderen met autisme. Maar kinderen worden volwassen. Niet veel boeken gaan over volwassenen met autisme.'


  


  We nemen afscheid van Tess, een bijzondere vrouw die dankzij de woonvorm Beschermd Wonen een vrijwel zelfstandig leven kan leiden. Door vrijwilligerswerk te doen en voorlichting te geven op congressen en scholen over autisme draagt ze bovendien haar steentje bij. Zeker aan wat Theo Peeters noemt: het verbeteren van het begrip voor mensen met autisme, van binnen uit.


  


  Beschermd wonen


  In Vlaanderen kent met het begrip 'Beschermd Wonen'. Het doel van Beschermd Wonen is de sociale integratie van personen met een verstandelijke beperking, met het oog op gelijkwaardigheid en solidariteit In onze samenleving. Door begeleiding op maat wordt zo voor mensen met een beperking een zelfstandiger woonvorm haalbaar. In Nederland (en ook in Vlaanderen) kent men het vergelijkbare begrip 'Begeleid Wonen', een verzamelnaam voor allerlei woonvormen met begeleiding voor mensen met een beperking of jongeren, die zelfstandig willen wonen, maar daar nog ondersteuning bij nodig hebben. Voor mensen die deelnemen aan een project Beschermd Wonen, is de begeleiding van het begeleid wonen doorgaans te beperkt. Ze beschikken over een zekere mate van zelfredzaamheid, waardoor ze zelfstandig kunnen wonen en leven, maar vanwege hun beperking hebben ze behoefte aan meer ondersteuning. De mate van begeleiding is afhankelijk van de behoeften van de bewoners. De begeleider is niet altijd aanwezig. Hij of zij komt meerdere keren per week langs. De begeleider is wel altijd bereikbaar, hulp is nooit ver weg. De huizen waar mensen beschermd wonen, staan in gewone woonwijken, (let zijn veelal gewone huurhuizen. Er wonen maximaal vijf mensen in een huis. De bewoners worden gestimuleerd op het gebied van dagbesteding, vrije tijd en sociaal netwerken. Voor sommige mensen is de beschermde woonvorm het einddoel, anderen kunnen doorstromen naar nog meer zelfstandiger wonen.


  


  17


  DIRECTEUR NVA


  'Mensen met autisme willen zijn zoals jij en ik'


  Fred Stekelenburg, directeur van de Nederlandse Vereniging voor Autisme (NVA).


  


  De NVA maakt zich al meer dan 30 jaar sterk voor mensen met autisme on hun familie. Doel is de maatschappelijke positie van kinderen en volwassenen met autisme te versterken. Inmiddels kent de NVA ruim 14.000 leden. Binnen de vereniging zijn ongeveer 500 vrijwilligers actief. Op het landelijk bureau van de NVA in Bilthoven ontmoeten we Fred Stekelenburg, sinds tien jaar directeur van deze organisatie. Hij laat even op zich wachten. Reden is, zo horen we even later van hem, dat de NVA overspoeld wordt door telefoontjes van de media. In Amsterdam is een ernstige zedenzaak op kinderdagverblijven aan het licht gekomen. Een 27-jarige man is aangehouden. De media speurt in het verleden van de man. Is hij soms autistisch? 'Nee, dat is hij niet', vertelt Fred. 'Maar helaas wordt bij een dergelijke zaak gelijk die link gelegd.' Een positief boek over mensen met autisme is geen luxe.


  


  Alhoewel autisme steeds meer aandacht krijgt, óók in positieve zin, is er nog veel werk aan de winkel de komende jaren. Het vangnet voor mensen met een vorm van autisme, mag groter. Het gros van de leden van de NVA zijn ouders met een autistisch kind of mensen met autisme die getrouwd zijn of samenwonen Fred vertelt: 'Als NVA proberen wij hen zoveel mogelijk te steunen. Als we er van uitgaan dat 1% van de volwassenen in Nederland een vorm van autisme heeft, waar zijn al die andere mensen met autisme dan gebleven? Veel mensen met autisme zien we terug in de volwassenenpsychiatrie. Daar weten ze niet veel van autisme af. Wordt iemand opgenomen met een depressie - wat gemakkelijk te ontwikkelen is vanuit autisme - dan bestaat de behandeling uit de aanpak van de depressie. Maar voor iemand met autisme, heeft dit geen zin. Je moet ze zien als een persoon met autisme die een depressie heeft. Doe je dat niet, dan komen ze als onbehandelbaar op de chronische afdeling terecht. Niemand weet hoe ze te helpen. De dossiers worden dikker en dikker. Als NVA proberen we hier onze vinger achter te krijgen. We stellen regelmatig voor om autismedeskundigen te laten kijken naar wat eraan autisme zit in deze groepen. Dat geeft veel weerstand. De directie vindt het prima, maar het is de eer te na van de behandelende psychiater. Hij weet toch zeker zelf wel wat autisme is?


  


  Niet alleen in de volwassenenpsychiatrie zitten mensen met autisme, maar ook in de thuis-, daklozen- en verslavingszorg. 'Er zijn autisten die, door allerlei problemen, niet goed meer voor zichzelf zorgen. Heeft bijvoorbeeld een man geen vrouw en geen structuur, dan belandt hij soms in de thuis-, daklozen- of verslavingszorg. Ook zijn er mensen met een vorm van autisme die in de gevangenis terecht komen. Ik weet dat 40-50% van de mensen op de 'long stay'- afdelingen van de tbs-klinieken mensen met autisme zijn.' We schrikken van het aantal, maar Fred weel het te relativeren. 'Nederland kent ongeveer 200 longstay tbs-plekken. Verhoudingsgewijs valt het aantal mee. Maar voor tbs is het veel. Daarom proberen we als NVA hier aandacht voor te vragen. Een tbs-plaats kost 400 tot 500 euro per dag. Veel mensen met autisme willen er nooit meei weg. Die vinden het geweldig daar. Ze hebben structuur. Niemand komt onverwacht op bezoek. De inrichting van het gebouw is aangenaam met een binnentuin en planten. Wil je gitaar spelen, dan wordt er een professionele gitarist geregeld om les te geven. Ook is het bijvoorbeeld mogelijk een kookdiploma te halen. Alles kan. Natuurlijk, je mag er niet zomaar uit. Voor veel mensen met autisme is het in een tbs-kliniek een veilig leven. Maar dat ze blijven, is natuurlijk niet de bedoeling. Daarom biedt de tbs-kliniek therapieën aan om mensen voor te bereiden op hun terugkeer naar de maatschappij. Probleem is, geef je therapie niet vanuit een autismeperspectief, dan heeft het geen zin.'


  


  Er zijn dus veel mensen met een vorm van autisme die niet voor autisme gediagnosticeerd zijn, maar wel in de problemen komen. Hoe kunnen deze mensen tijdig opvangen worden? Het liefst voordat ze in de problemen komen. 'Dat is lastig', zegt Fred als we hem deze vraag stellen. 'Als NVA geven we zoveel mogelijk informatie over wat autisme is. We zijn bijvoorbeeld bezig met een affiche over de belangrijkste kenmerken van autisme bij volwassenen. We hopen dat mensen dit lezen en herkennen. Publicaties in tijdschriften werken ook goed. Plaatsen we een artikel over autisme in bijvoorbeeld de Libelle, dan worden we daarna vaak gebeld door vrouwen die vragen hebben. En, niet onbelangrijk, een aantal jaren geleden hebben we Autisme Informatie Centra (AlC's) opgericht. Inmiddels zijn er 20 van deze centra in Nederland. In een AIC kan iedereen binnenlopen als hij informatie wil over autisme. Denk aan een vrouw die vermoedt dat haar man autisme heeft. Hoe moet ze verder? Hoe krijgt ze haar man zover dat hij zich laat diagnosticeren? Lotgenoten en deskundigen geven haar advies. In het lotgenotencontact ligt ook de kracht en eenheid van het AIC. Ouders en mensen met autisme kunnen leren van elkaars ervaringen bij hun aanpak thuis en bij hun zoektocht naar goede hulp. Ze helpen elkaar bij het vinden van informatie. Genoemde vrouw gaat echt niet naar de huisarts. Wat weet hij gemiddeld gesproken - van autisme?


  


  Kunnen we concluderen dat zorgprofessionals nog te weinig weten van autisme? Fred knikt bevestigend. 'Maar dit hangt wel af van over welke 'zorgmensen' je praat. In de volwassenenzorg is het vrij dramatisch. Daar hebben we het al over gehad. De jeugd-GGZ en jeugdpsychiatrie hebben wel kennis over autisme. De jeugdhulpverlening minder. Zij staan verder van autisme af en herkennen hierdoor niet altijd de symptomen. Daar moet nog veel gebeuren. Het is daarom belangrijk hulpverleners ie trainen om autisme te herkennen. Dat doen we al wel, maar het kan meer en beter. We zitten dan ook regelmatig in Den Haag om hiervoor te lobbyen.'


  


  Niet alleen het trainen van zorgprofessionals vraagt de aandacht. Ook moet er goed worden gekeken naar onze wetgeving. De wet belemmert in veel opzichten mensen met autisme volledig tot hun rechtte komen. Fred legt uit: 'Alles wat iemand met autisme doet in zijn leven, wordt beïnvloed doorzijn autisme. Gaat het op school slecht met hem, dan loopt het thuis ook niet lekker. En andersom. Wetgeving moet beter op elkaar worden afgestemd. Nu plaatsen we schotten. Dat werkt niet bij autisme. Daar grijpt alles in elkaar. Om een voorbeeld te noemen, mensen met autisme krijgen een pgb. Dit pgb mogen ze niet inzetten voor extra begeleiding in het middelbaar onderwijs. Volksgezondheid verbiedt dit. Het is namelijk zorggeld. Het is aan Onderwijs de begeleiding te betalen. Ook op de universiteit gaat het mis. Voor bepaalde programma's is begeleiding mogelijk, ook voor studenten met autisme. Dit is slechts een half uurtje per week. De begeleiding bestaat bijvoorbeeld uit het vinden van een labmaatje. Het geld voor deze begeleiding komt uit het potje voor blinden en doven. Vanwege het succes van de begeleiding is het potje direct op. Dus heeft de NVA het uwv gevraagd om een extra potje. Immers, veel van de studenten met autisme, komen nu in de Wajong. Dat kost geld. Met wat extra begeleiding kunnen ze hun studie afmaken, waardoor ze meer kans hebben op de arbeidsmarkt. Helaas, het uwv werkt niet mee. Het geld moet vanuit Onderwijs komen, vinden ze. Maar jongens toch, denk ik dan, wees wijs!'


  


  Zorgprofessionals zijn onvoldoende op de hoogte van autisme. De wetgeving werkt niet mee. 'In feite zijn we met autisme een nieuwe handicap aan het introduceren, wat op vele fronten problemen geeft', concludeert Fred. Een nieuwe handicap? Het doet ons denken aan hel gesprek met Annelies Spek (red: zie hoofdstuk 3) en Ben Kuypers (red: zie hoofdstuk 21) voor dit boek. Is onze huidige maatschappij er niet de oorzaak van dat het 'probleem' autisme steeds groter wordt? In de tijd van onze ouders leefden mensen veel meer in en met het gezin. Ander gedrag, 'afwijkingen', het viel veel minder op. ledereen wist waar hij aan toe was. Er waren duidelijke waarden en normen. Vandaag de dag vervagen deze waarden en normen steeds meer. We worden beïnvloed door media en internet. Jongeren weten niet meer waar ze aan moeten voldoen en wat er van hen wordt verwacht. Wat is waarheid? Structuur ontbreekt. De maatschappij is ook snel en individualistisch. Het is verwarrend. 'Dat komt absoluut niet ten goede aan mensen met autisme', bevestigt Fred. 'Vroeger was het programma op de middelbare school bekend, tot aan het eindexamen toe. Je wist wat je te doen stond. Ging je studeren, dan was alles geregeld in groepsverband. Met wat ander gedrag kon je je in de groep verschuilen. Nu moet je allerlei individuele eigenschappen en kwaliteiten hebben en ontwikkelen. Dat is lastig voor mensen met autisme. Ik denk, weet wel zeker, dat vroeger heel veel professoren autisme hadden. De professor was de baas. Tegenspraak werd niet geduld. Kwam je bij zo'n professor thuis, dan zat hij boven te werken. Dat werd geaccepteerd. Ook door zijn vrouw. Immers, je moest zo'n intelligente man niet in de weg zitten. Nu zegt de vrouw van dezelfde professor: 'Je smeert je eigen brood maar als je naar je werk gaat. Ik doe het niet.' De professor is niet meer de baas. Hij is een manager die inspraak moet dulden. Netwerken en geld binnenhalen is belangrijk. Allemaal kwaliteiten die mensen met autisme niet hebben. De vroegere professor valt door de mand. Hij kan zijn beroep niet meer uitoefenen.'


  


  Moeten we ons in de huidige maatschappij daarom niet richten op de kwaliteiten die mensen met autisme wel degelijk hebben? 'Inderdaad. Daarom hebben we als NVA onder andere brochures gemaakt voor werkgevers over hoe om te gaan met autistische werknemers. De meeste werkgevers zijn bereidwillig werknemers met autisme in dienst te nemen. Komt puntje bij paaltje, dan wordt het lastiger. Neem TNT. In plaats van postbodes zijn er nu postbestellers. Een vak dat mensen met autisme wel ligt. Elke dag bestellen ze immers de post in dezelfde wijk. Er is structuur en duidelijkheid. Helaas is dit project voor een deel mislukt omdat TNT onvoldoende bereid was een stap te zetten. Mensen met autisme als postbestellers zijn prima, maar ze hadden voor begeleiding moeten zorgen. Wat als je autisme hebt en een straat in je vertrouwde wijk is opengebroken? Dat schept verwarring. Zou er de mogelijkheid zijn even een belletje te plegen naar een begeleider, die vertelt wat te doen, dan is het probleem gelijk opgelost. Het regelen van die begeleiding is voor TNT blijkbaar een te grote investering. Jammer, want autistische postbestellers zijn prima, gedreven en betrouwbare werknemers.'


  


  'Mensen met autisme hebben zeker hun talenten. Maar je moet in staat zijn je te verplaatsen in hun wereld. Dan kun je met ze lezen en schrijven. Kom je afspraken na. Doe wat je beloofd hebt. Ik weet, het is lastig dit consequent vol te houden. We zijn gewend om in de snelheid van de maatschappij maar door te gaan.' Dus mensen met een vorm van autisme blijven een kwetsbare groep? 'Ja. Juist daarom is begeleiding in het onderwijs en werk, door een jobcoach, erg belangrijk. Kijken we naar het werk, dan heb ik het ook over begeleiding van de werkgever met een autistische werknemer. De begeleiding hoeft overigens niet continue. Het is fijn als de jobcoach af en toe langs komt of belt. Stel dat een werknemer met autisme een andere positie binnen het bedrijf krijgt. Een jobcoach vertelt de werkgever dan waar hij rekening mee moet houden.' Maar kost die begeleiding de maatschappij niet alleen maar geld? 'Nee', is het duidelijke antwoord van Fred. Hij geeft een voorbeeld. 'Ik ken een man met autisme die sterrenkundige is en als postsorteerder ging werken. Helaas werd hij in deze baan gepest. Uit frustratie verkocht hij een collega een knal. Dit was niet zonder gevolgen. De man werd op staande voet ontslagen. Zijn 85-jarige moeder belde de NVA met de vraag haar zoon te helpen. 'Stel dat ik dood ga, wie zorgt er dan voor mijn zoon ?' De man kreeg een jobcoach die de taak van de moeder overnam. Nu werkt hij weer, als sterrenkundige. Hij verdient zijn eigen geld. Dus aan de ene kant kost begeleiding geld, maar het levert ook zeker veel op. Voor hem en de maatschappij.'


  


  We praten verder over hoe mensen met een vorm van autisme te ondersteunen in de huidige maatschappij. Een van de 'tools' is het Convenant Autisme dat in 1999 is ondertekend door de Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland (VGN), GGZ Nederland, MEE Nederland en de NVA. In 2009 kwamen hier de Maatschappelijke Ondernemersgroep (MOgroep) met de sector jeugdzorg en de Centra voor Consultatie en Expertise (CCE) bij. In 2007 schaarde het Landelijke Netwerk Autisme zich achter het convenant. Al deze partijen zijn met elkaar een inspanningsverplichting aangegaan om de zorg en ondersteuning van mensen met autisme te verbeteren. De partijen constateren namelijk dat de beschikbare zorg en ondersteuning onvoldoende aansluit bij de vraag en behoefte van mensen met autisme. De zorg voor mensen met autisme is te veel gefragmenteerd. Omdat verschillende sectoren erbij zijn betrokken, is er ook op veel punten geen of onvoldoende aansluiting, afstemming en onderlinge samenwerking. De verschillen per regio zijn aanzienlijk, waardoor goede ondersteuning en zorg teveel afhangt van het toeval of van de inzet van individuele hulpverleners. Dankzij het convenant is veel verbeterd. Maar het kan nog beter. 'Het convenant behelst dat autisme specifieke zorg nodig heeft. In 2003 concludeerden we dat we autismenetwerken in de regio nodig hebben. Kun je met een cliënt niet uit de voeten, schakel dan de mensen uit het regionetwerk in. Inmiddels zijn naast zorgdisciplines ook het onderwijs en het uwv aangesloten bij de regionetwerken. Het werkt goed, vooral op de werkvloer. Maar zij krijgen onvoldoende steun vanuit de top. Die mensen denken, vooral gedwongen door het overheidsbeleid, vanuit marktwerking. Kennen zij hun cliënten? Nee. De top begrijpt niet dat samenwerking de oplossing is. We kunnen het niet alleen. Daar lopen we tegenaan.'


  


  We hebben veel besproken met Fred. Dat er nog heel wat verbeterd kan worden, vooral op het gebied van de volwassenenzorg en autisme, is ons duidelijk. Ook op de werkvloer zijn we er nog niet, alhoewel er dappere pogingen gedaan worden door werkgevers. En dan hebben we nog te maken met de wetgeving die het mensen met een vorm van autisme lastig maakt. Autisme is 'een nieuw handicap', wat moeten we ermee? De maatschappij is totaal anders dan die van de generatie voor ons. We leven snel, individualistisch en waarden en normen zijn onduidelijk. Een 'normaal' mens verzuipt al bijna, wat te denken van mensen meteen vorm van autisme? Laten we daarom zorgen voor goede begeleiding, juist voor mensen met autisme. Begeleiding die vooral in het onderwijs belangrijk is. Met een goede begeleiding als basis, komen de talenten die mensen met autisme hebben, naar boven. Waardoor ook zij van nut zijn voor de maatschappij en zich, niet onbelangrijk, gelukkig en succesvol voelen in het leven. 'Ik ken mensen met autisme die een hoge functie hebben in het bedrijfsleven. Natuurlijk is dat niet voor iedereen weggelegd. Maar een ding is zeker: mensen met autisme willen helemaal niet in de Wajong. Ze willen zijn zoals jij en ik', aldus Fred tot slot.


  


  Een medewerker met autisme


  2e herziene uitgave van de NVA, mei 2008


  


  Deze brochure van de NVA biedt de werkgever een handreiking om een medewerker met autisme te begeleiden. Omschreven staat wat de mogelijke kenmerken zijn van mensen met autisme en hoe hier succesvol mee om te gaan. Ook beschrijft de brochure hoe collega's kunnen worden voorbereid op de komst van een medewerker met autisme.


  


  Uit de brochure, elf tips die het samenwerken met een medewerker met autisme tot een succes maken:


  1. Behandel uw medewerker met respect en een 'open mind'.


  2. Leer uw medewerker kennen, zijn zwakke en vooral ook zijn sterke kant.


  3. Coach uw medewerker op de werkplek, ook na verloop van tijd.


  4. Overvraag en overschat uw medewerker niet, ondervraag en onderschat hem ook niet.


  5. Bied structuur.


  6. Geef uw medewerker de tijd, heb geduld.


  7. Communiceer helder, concreet en precies.


  8. Vraag door, wil weten wat uw medewerker bezighoudt, wat er in zijn hoofd omgaat.


  9. Houd oog voor de relatie met zijn collega's


  10. Kom uw afspraken na, beloof niets wat u niet kunt nakomen.


  11. Heb vertrouwen en schenk vertrouwen.


  


  Interessante websites:


  www.nva.nl


  www.gezondheidsraad.nl/nl/adviezen/autismespectrumstoornissen-een-leven-lang-anders
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  AUTISMEDESKUNDIGE


  'Autisme is een andere cultuur'


  Steven Degrieck, van origine orthopedagoog, is educatief medewerker van Autisme Centraal in Gent. Ook is Steven auteur van verschillende boeken over autisme.


  


  We stappen uit de auto op het Groot Begijnhof van Sint-Amandsberg, slechts een paar kilometer verwijderd van het centrum van Gent in België. Het gesprek is nog niet begonnen, maar het voelt al goed. De sfeer is prettig. De omgeving straalt rust uit. Het terrein telt een drietal pleinen, een groothuis, een infirmerie, een kapel en centraal een grote neogotische driebeukige kerk. In een van de straatjes drukken we op de bel van een mooi oud pand. Hier is Autisme Centraal gevestigd. Een kennis- en ondersteuningscentrum dat autisme ziet als uitdaging voor onze samenleving, staat er op de website. Ook lezen we dat autisme een andere cultuur is. We zijn benieuwd. Een vriendelijke vrouw doet de deur open. Nieuwsgierig geworden, gaan we met Steven het gesprek in.


  


  'Tijdens mijn studie orthopedagogiek raakte ik bijzonder geïnteresseerd in autisme', begint Steven zijn verhaal. 'Daarna heeft het mij niet meer losgelaten. Ik kwam in het onderwijs terecht voor mensen met autisme, speciaal onderwijs. Het was een school voor enkel kinderen met autisme. Niet hier, maar in de Verenigde Staten. Tien jaar geleden kwam het idee bij mij en anderen op om Autisme Centraal op te richten in Vlaanderen. We vinden dat er meer kennis en opleiding nodig is rondom autisme. De doelstelling is overigens breder. We richten ons op twee gebieden. Het ene is de sociaal-culturele beleving rond autisme. Hiervoor krijgen we een kleine subsidie van - het klinkt jullie misschien vreemd in de oren - het Vlaams Ministerie van Cultuur.' We kijken elkaar inderdaad verbaasd aan. 'Ze steunen ons vanuit de visie dat autisme simpelweg een andere cultuur is. We leven samen met mensen met autisme. Dus laten we iets leren van die cultuur. En zij van die van ons.' Enthousiast veen Steven op en zegt: 'Kennen jullie onze blocnootjes met cartoons?' We knikken, voor we het gesprek begonnen, hebben we even gewacht in de bibliotheek van Autisme Centraal. De blocnootjes trokken onze aandacht. Een van de cartoons laat twee vogels zien die ieder aan het eind van een touwtje trekken. Onder de cartoon staat: trekvogels. We schoten in de lach. Steven legt uit dat het voor mensen met autisme is zoals op de cartoon. Zij nemen op een geheel andere manier waar.


  


  Terug naar het werk van Autisme Centraal. 'De professionele kant, is het tweede gebied waar we ons op richten. Hier krijgen we geen subsidie voor. Bij de professionals gaat het niet alleen over herkenning van autisme bij opvoeders, leerkrachten, ouders et cetera van autisme en het kunnen plaatsen, maar ook over hoe geef je onderwijs en begeleiding aan iemand met autisme. Natuurlijk, kijk je naar 20 jaar geleden en naar wat er nu bestaat, dan zijn de voorzieningen enorm toegenomen. Zeker voor mensen met Asperger. Eerder werd nauwelijks over Aspergers gesproken. Zij waren 'rariteiten'. Nu ligt het prevalentiecijfer heel wat hoger. Voor het hele spectrum is dat één op de 165 mensen. De helft heeft een verstandelijke beperking, de andere helft valt binnen de groep Asperger. Het besef is er dat er mensen zijn met een beperking, die we eerder niet of anders 'gespot' hebben. We zagen ze als mensen met psychoses, psychiatrische problematiek, met een 'vreemd' karakter.' Autisme valt inderdaad steeds meer op. Maar ligt dit ook niet aan de maatschappij waarin wij leven? 'Dat speelt zeker mee. De eisen vanuit de maatschappij zijn enorm toegenomen. Kijk naar hoeveel prikkels we te verwerken hebben, op zowel communicatief als sensorisch vlak. De druk die erachter zit. De snelheid en de hoeveelheid leerstof die kinderen moeten verwerken. Het is meer en meer geworden. Daarom denk ik dat er nu iets meer mensen buiten de boot vallen. Terwijl deze mensen het vroeger misschien nog net 'overleefden'. Het is een beetje het verhaal van de dorpsgek, ledereen weet wel dat er iets mis met hem is. Toch wordt hij aanvaard in de kleine gemeenschap of in het bedrijf van zijn ouders. Dat is nu anders.'


  


  We kunnen er niet omheen. Het percentage mensen met een vorm van autisme is aanzienlijk toegenomen de laatste jaren. Dat betekent aanpassing. Van zowel diegene die autistisch is, als van de maatschappij. Dat is een uitdaging, vindt Steven. 'Voor mensen met autisme is het belangrijk dat zij inzicht krijgen. Inzicht in hoe de maatschappij in elkaar zit. In hoe wij communiceren bijvoorbeeld. Dat is kennis die voor ons normaal is. Voor hen niet. We geven hier cursussen over. Dat kan op sociaal-cultureel vlak zijn. We gaan dan bijvoorbeeld een keer met iemand met autisme naar het theater, opdat hij hier inzicht in krijgt. Later gaat hij dan misschien zelf, is de drempel lager. Ook geven we puur inhoudelijke cursussen over bijvoorbeeld 'Wat is mijn autisme?' en rond relaties en seksualiteit. In deze cursussen proberen we het autisme zo min mogelijk te corrigeren. Wij willen niet dat mensen met autisme worden zoals wij. Ze zijn autistisch. Dat is aangeboren. Het is niet te genezen. Ze mogen ook autistisch zijn. Maar hebben ze inzicht en kennis, dan weten ze dat bepaald gedrag gevolgen kan hebben. Op de werkvloer bijvoorbeeld. Past hij zich niet aan, dan kijken collega's raar op. Dat kan hem zijn baan kosten. Dit wil niet zeggen dat mensen met autisme moeten zijn zoals wij. Ze kunnen er voor kiezen aan onze maatschappij mee te doen. Eventueel met enkele hulpmiddelen of technieken. Of hier niet voor kiezen. Het gaat om het inzicht dat ze die keuze hebben.'


  


  Ook de maatschappij moet leren wat autisme is. Dat geldt voor de 'gewone' man of vrouw, docenten en zorgprofessionals, is de mening van Steven. We moeten denken aan de discussie die we al meerdere keren hebben gehad over het benoemen van een persoon met autisme als 'autist'. Mogen wij dat woord gebruiken of niet? 'Autist' wordt soms als een scheldwoord gezien door mensen die autisme hebben. 'Daar wordt heel dubbel naar gekeken. Sommige mensen met autisme praten liever niet over 'autist'. Ze zijn immers ménsen met autisme. Het gaat hen om het respect voor het mens-zijn. Anderen vinden het prima autist genoemd te worden. Ze zeggen: 'Uiteraard zijn wij mensen. Je praat toch ook niet over mensen met zwart haar. Nee, je zegt gewoon 'zwartharigen'.' We lachen. Ja, zo simpel kan het zijn. Toch zegt het wel iets over hoe de maatschappij tegen mensen met autisme aankijkt. Wilfried de Jong schreef in een column over een sporter die op een autist lijkt: 'Je kent het wel. Zo'n autist die urenlang voor het raampje van de wasmachine naar een draaiende trommel zit te kijken.' Dat beeld wordt dus geschetst. In dit geval door een bekend opinieschrijver. Steven knikt- 'Het is storend dat mensen, die autisme niet goed kennen, autisme neerzetten in een aantal zeer stereotype beelden. Ik stoor me in die column niet zozeer aan het woord 'autist'. De uitspraak zelf is veel meer beledigend. Mensen met autisme vinden het vervelend dat er een verwatering van het concept is. Iemand die een beetje wereldvreemd is, iemand die wat problemen heeft met sociale contacten, deze mensen worden direct een autist genoemd. Anderen zeggen dan: 'Oh, is het dat maar? Dat is toch niet zo erg? ledereen heeft wel iets.' Dat vinden mensen die autistisch zijn vaak erger dan 'autist' genoemd te worden. Autisme is en blijft een pervasieve ontwikkelingsstoornis. Autisme hebben is erg ingrijpend.'


  


  Om 'normale' mensen beter autisme te leren begrijpen, ontwikkelde Autisme Centraal het AutismeBelevingsCircuit (ABC). Dit circuit is bedoeld voor iedereen die autisme echt wil leren kennen. Niet via complexe verklaringsmodellen of ingewikkelde theorieën, maar vanuit de alledaagse praktijk. Via tien korte opdrachten brengt het ABCircuitje in de gevoelswereld van autisme. Steven laat een aantal proeven zien. Hij toont ons een houten bak, die aan de voorkant open is. Aan de binnenkant zien we een spiegel. Het is de bedoeling om in de spiegel te kijken en bijvoorbeeld het woord 'autisme' te schrijven. Probleem hierbij is, dat je jezelf niet ziet schrijven. 'Je merkt dat je problemen hebt met je links-rechts oriëntatie. Schrijven is ineens minder gemakkelijk, los van je intelligentie. Voor mensen met autisme gaan bepaalde dingen niet vanzelf. Met een dergelijke proef wordt dit duidelijk gemaakt.' Steven laat de volgende proef zien, een puzzel. Op de puzzelstukjes zien we stukjes neus, ogen et cetera. Het lijkt erop dat we een gezicht moeten maken. We gaan aan de slag. Maar het lukt niet.'Het is de bedoeling dat je naar de vorm kijkt. Dan alleen kan de puzzel gelegd worden. Uiteindelijk blijkt de puzzel geen gezicht te zijn. Wat de boodschap hierachter is? Voor ons is een gezicht heel vanzelfsprekend. We denken niet meer aan andere informatie. Voor mensen met autisme is dat gezicht helemaal niet vanzelfsprekend. Ze kijken naar concretere vormen. Het gaat om de beleving.'


  


  We concluderen dat aan het algemeen beeld van autisme nog wel wat geschaafd mag worden. Maar hoe zit het met de zorgprofessionals? Zijn zij voldoende op de hoogte van wat autisme is en hoe hiermee om te gaan? 'Dat is een moeilijk vraag. De basiskennis is redelijk. De houding is de laatste 20 jaar veranderd. Vroeger vond men een kind met autisme vervelend. Nu ziet men autisme meer en meer als een stoornis. Aan de andere kant, wij geven veel opleiding en zien toch ook dat er nog veel nood is aan competenties. De kennis over autisme blijft een pijnpunt. Waarom? Autisme is niet gemakkelijk. Daarnaast hebben professionals een soort vaardigheid nodig. Het is misschien te vergaand om dat een talent te noemen. 'Feeling' is nodig om met iemand met autisme om te kunnen gaan. Soms hoor ik van professionals, na het volgen van een cursus, dat autisme hun 'stijl' niet is. Heel eerlijk. Ik heb liever dat ze dit zeggen dan dat ze toch doorgaan met hun job omdat ze geen ander werk hebben.'


  


  Niet alleen van de zorgprofessionals, maar ook van de werkgevers zou je mogen verwachten dat zij zich inzetten om mensen met autisme op te nemen in de maatschappij. Dat zij deze mensen een plek gunnen in het reguliere arbeidsproces. Wat is de visie van Steven? 'Het is een aanpassing aan twee kanten. De persoon met autisme moet een aantal vaardigheden leren. Ook de werkgever kan zijn steentje bijdragen door zijn kennis te vergroten over autisme en begrip te tonen. Dat zijn minimale voorwaarden. Hij zou de bereidheid moeten hebben uitzonderingen te maken. Zoals een werknemer met autisme niet dwingen zich aan bepaalde bedrijfsregels te houden. Meedoen met teamgesprekken bijvoorbeeld om aan de teamgeest te werken. Waarom is dat nodig als hij verder zijn werk goed doet? Het zijn maar kleine aanpassingen. Het is dus goed mogelijk dat sommige mensen met een vorm van autisme in het reguliere bedrijfsleven meedraaien. Alleen is begeleiding van zowel diegene met autisme als van de werkgever noodzakelijk.' Dan moet het concept van Passwerk (red: zie interview met Dirk Rombaut, hoofdstuk 12) Steven zeker aanspreken. Dit detacheringsbedrijf heeft medewerkers met een autismespectrumstoornis (ASS) in dienst. Steven twijfelt. 'Ze zijn een bedrijf en krijgen serieuze sommen subsidies. De uitdaging is echter een commercieel bedrijf op te zetten zonder die subsidies.'


  


  Hoe denkt Steven over onderwijs en autisme? 'We hebben verschillende vormen van onderwijs. Steeds meer zien we dat leraren uit het speciaal onderwijs gedetacheerd worden in het reguliere onderwijs. Zij begeleiden enkele uren per week de leerling die autisme heeft. Dat werkt goed in sommige gevallen. Leerlingen kunnen in het gewone onderwijs blijven en een diploma halen. Daarnaast is er het speciaal onderwijs voor mensen met een verstandelijke beperking, rond mensen met leerstoornissen. We hebben geen speciaal onderwijs voor autisme alleen. Het is aan de school of zij een autiklas creëren. Zelf vind ik het goed dat er een keuze is tussen gewoon onderwijs met ondersteuning, speciaal onderwijs met gemengde problematiek en speciaal onderwijs voor kinderen met autisme. Voor sommigen is het prima dat ze in een autiklas zitten. Voor anderen weer niet.'


  


  We merken op dat het onderwijs voor mensen met autisme in Vlaanderen goed geregeld is. Het lijkt zelfs dat Vlaanderen verder is dan Nederland. 'Gemiddeld genomen is dat zo. Maar ook in Nederland zijn scholen aan te wijzen die goed werken met autisme. Historisch gezien is Vlaanderen wel langer bezig met deze problematiek. Ruim 20 jaar geleden startten we al met een pilotproject vanuit het onderwijs. Toen zijn de eerste autiklasjes opgericht Dat was redelijk nieuw. Die voorsprong hebben we. Wat ook meespeelt, is het culturele verschil. Vlamingen zijn concreter dan Nederlanders. We bieden praktische hulpmiddelen aan. Dóen iets met mensen met autisme. Nederlanders praten langer over wat ze gaan doen. Het klinkt mooi, maar is wolliger. Kijk naar bijvoorbeeld de leerdoelen. De Nederlanders zeggen te willen werken aan het zelfbeeld van iemand met autisme. Daar praten ze dan veel over. De ideeën hoe dit op te pakken, ontbreken soms. Wij zeggen: 'Morgen zit die persoon in de klas, wat dóe je dan concreet met hem? Welke oefening, welke activiteit bied je aan om aan zijn zelfbeeld te werken?' Juist voor mensen met autisme is het belangrijk concreet te zijn.'


  


  Verschillen tussen Nederlanders en Vlamingen, altijd een interessant onderwerp om over te praten. Steven kaart nog een verschil aan. 'Typisch voor Nederland zijn de bedrijfjes. Weten mensen iets van autisme, dan richten ze een bedrijfje op om mensen met autisme te begeleiden. Dit is deels gestuurd door het pgb. Een persoon met autisme heeft een bepaalde som geld om te spenderen. Hij kan er mee gaan 'winkelen'. Het systeem bestaat ook in Vlaanderen, maar zeer beperkt. Voor het oprichten van een bedrijfje, krijg je niet zomaar subsidie. Bij ons is het eerder de voorziening, instelling of de school die de subsidie krijgt.' Begrijpen we het goed dat Steven een voorstander is van het afschaffen van de pgb's? 'Nee, dat zeg ik niet. Alleen denk ik, dat we de pgb-gebruikers wel de nodige middelen moeten geven om te kunnen kiezen. Op zich ben ik wel voor een vrije markt, maar de 'consument' moet weten wat kwaliteit is.'


  


  Als Steven zou mogen dromen, wat hoopt hij dan met Autisme Centraal bereikt te hebben over vijf jaar? 'Dromen? Nou, dan gaat mijn voorkeur uit naar het sociaal-culturele. Dat nog veel meer mensen begrip hebben over het anders zijn van mensen met autisme. Het gaat mij om de beeldvorming. Het zou geweldig zijn als we een algemene alertheid onder de bevolking kunnen creëren. Daarom heeft Autisme Centraal ook het autismevriendelijk logo ontwikkeld.' Autisme Centraal wil mensen, organisaties die autismevriendelijk proberen te zijn, zichtbaar maken. Dat gebeurt via een sticker met een logo erop. Elk individu, organisatie of bedrijf in Vlaanderen kan het logo aanvragen bij Autisme Centraal. De aanvrager ondertekent een intentieverklaring en geeft daarbij aan met welke aanpassingen hij autismevriendelijker zal zijn en hoe en waar mensen deze lijst van aanpassingen kunnen raadplegen. Zodra Autisme Centraal de intentieverklaring ontvangt, krijgt de aanvrager de sticker toegestuurd om deze op een zichtbare plek op te hangen. 'Het is geen kwaliteitskenmerk. Het logo spreekt enkel de bereidheid van mensen uit zich te willen aanpassen aan autisme. We controleren niet of ze dit ook doen. Bedoeling is vooral de publieke sector te bereiken. De politie van Gent is bijvoorbeeld ingestapt in dit project. Dus.... als ik mag dromen, dan hoop ik dat dit logo over vijf jaar over heel Vlaanderen verspreid is. Dat we het terugzien in elke winkel, elk ziekenhuis en elke openbare instantie.' We maken een grapje en zeggen, dat als dit gebeurt, dan alle logo's wel weer weggehaald kunnen worden... tot aan de grens. Steven lacht. 'Ja, dan hebben we één groot bord met het logo erop! België autismevriendelijk!'


  


  'Kunnen mensen met autisme succesvol zijn?' Steven heeft een duidelijk antwoord: 'Zeker!' Ik ken mensen met autisme die succesvol zijn in werk en leven. Maar ik ken ook mensen die succesvol en tevreden zijn. Dat kunnen normaal begaafden zijn, maar ook mensen met een ernstige stoornis. Daarnaast zijn er mensen met autisme die niet gediagnosticeerd zijn. Zij noemen zich ook succesvol.' Even valt er een stilte. Steven denkt diep na en zegt tot slot: 'Ja, autisme is boeiend. Mensen die erdoor gebeten zijn, laten het niet meer los. Ik ook niet. Autisme is in feite, zoals ik al gezegd hebt, een andere cultuur. Kijk je er zo tegen aan, dan vel je geen waardeoordeel. Dit wil niet zeggen dat er geen problemen zijn. Maar dat geldt overal in Europa. We leven samen met andere culturen. Dat is niet altijd even gemakkelijk. Er zijn conflicten. Maar de ene cultuur is niet per se beter dan de andere. We moeten leren met elkaar samen te leven. En dat kun je perfect doortrekken naar autisme.'


  


  Interessante website:


  www.autismecentraal.com
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  'Als het in mijn belang is, vertel ik het'


  Dominiek Heyvaart (43) weet sinds vijf jaar dat hij een ASS heeft. Hij is geboren en getogen in het Vlaamse plaatsje Merchtem, niet ver van Brussel. Dominiek woont daar op zichzelf, in het voormalig ouderlijk huis. Naast hem woont zijn zus. Hij werkt bij de Belastingen.


  


  We komen in contact met Dominiek Heyvaert via een opmerkelijke Vlaamse website: www.rent-an-autist.be, een initiatief van een groep normaal begaafde mensen met een ASS. Als je een autist nodig hebt, moetje daar zijn. Dominiek is coördinator van de website. We mailden hem het verzoek om voor interviews in contact te komen met Vlaamse mensen met autisme. Via Dominiek kwamen ongeveer tien positieve reacties binnen. 'En', schreef hij in een mail, 'ik wil ook meewerken aan het boek.' We spreken met hem af in zijn woonplaats Merchtem. Op het gezellige terras van taveerne Passerel, aan de gracht rond de kerk, leren we hem goed kennen: een man die inmiddels weet waar zijn grenzen liggen en binnen die grenzen een gelukkig en sociaal leven leidt.


  


  Dominiek is 38 jaar als bij hem autisme wordt gediagnosticeerd. Dat is - als we hem spreken - vijf jaar geleden. Veranderende leefomstandigheden brengen het autisme aan het licht. Zijn moeder komt te overlijden. Zijn vader leert na enige tijd een andere vrouw kennen, met wie hij gaat samenwonen in Sint-Niklaas. Dominiek blijft alleen in het ouderlijk huis in Merchtem wonen, naast zijn drie jaar jongere zus, die dan al een aantal jaren met haar gezin in het huis van zijn grootvader woont. Na enige tijd blijkt Dominiek de structuur van het gezinsleven te missen. Hij verwaarloost praktische taken. Hoewel dat in eerste instantie best mee lijkt te vallen. 'Wassen heb ik geleerd van mijn vader', vertelt Dominiek. 'En de strijk verdeelde ik over mijn ooms en tantes.' Dominiek heeft een oom van zijn vaders kant die nog in Merchtem woont. Vier van de zes broers en zussen van zijn moeder wonen ook in Merchtem. Dat is voor Dominiek gemakkelijk. 'Ik heb ook leren koken', vertelt hij verder. 'Rijst, aardappels of spaghetti, dat is allemaal geen probleem.' Maar omdat Dominiek voltijds bij de Belastingen werkt, eet hij vaak 's middags in een restaurant of bistro. Dat jaagt hem op kosten. Als hij wél kookt, is het weinig gevarieerd. 'Het huis schoonmaken ging ook nog', gaat hij verder. 'Maar wat uiteindelijk de spreekwoordelijke druppel is die de emmer deed overlopen, was dat ik een compostvat kocht om groenteafval en etensresten in te doen.' Op zich niet gek, ware het niet dat Dominiek helemaal geen tuin heeft. Wat moet hij met compost? 'Ik had zelf niet door dat dit niet klopte. Mijn vader wees me daarop en samen met hem heb ik het compostvat leeg gehaald.' De inhoud gaat in vuilniszakken die Dominiek naar het containerpark zal brengen. Maar dat gebeurt niet. Hij laat de vuilniszakken in zijn garage staan, met als gevolg dat dit na enige tijd ratten aantrekt. 'Ik zie die ratten lopen, maar ik leg niet het verband tussen die ratten en de afval in de zakken.' Zijn zus gelukkig wel. Het afval wordt aan de straat gezet en de ratten worden gevangen.


  


  Een kind van een vriendin van zijn stiefmoeder heeft ook een ASS. De overeenkomsten tussen het gedrag van dit kind en het gedrag van Dominiek doen zijn ouders beslissen te bellen met de autismetelefoon. Ze vragen een informatiepakket aan over autisme en geven dat aan Dominiek. In dat pakket zit ook het boek 'Autisme verteld'. Dominiek leest dit boek en herkent veel. Hij wil zich zo snel mogelijk laten onderzoeken. Dat gebeurt door Indigo in Kontich (InterDisciplinaire Groep voor Ontwikkelingsstoornissen). Enkele maanden laten krijgt hij zijn diagnose. Dominiek leest veel over autisme. 'Alle boeken over autisme die in bibliotheek staan, heb ik gelezen', zegt hij. 'Stukje voor stukje viel voor mij de puzzel ineen. Ik kon een aantal dingen die verkeerd gelopen waren, beter plaatsen. Bijvoorbeeld dat ik ongevoelig ben voor geuren. Dat komt bij autisme voor. Het heeft allemaal te maken met je zintuigen. Voor sommige prikkels ben je overgevoelig, voor andere prikkels ben je ondergevoelig of heb je helemaal geen gevoel. Ik voel ook geen koude. Toen je mij aan het begin van het interview vroeg of ik binnen wilde gaan zitten omdat het nog wat fris was, antwoordde ik dat het mij niets uitmaakte. Ik voel niet dat het koud is.' Het niet kunnen ruiken van zijn eigen lichaamsgeur heeft Dominiek wel eens in verlegenheid gebracht. Tijdens een reis naar Noorwegen, zo'n tien jaar geleden, vergeet hij zijn deodorant mee te nemen. Hij koopt een nieuwe. Maar het is een roller in plaats van een spuitbus, wat hij gewend is te gebruiken. Bij thuiskomst heeft hij niet in de gaten dat de roller op een gegeven moment is uitgedroogd en niet meer werkt. Hij blijft hem gebruiken. Het is volop zomer. Gevolg is dat zijn collega's op het werk, met name de vrouwen, beginnen te klagen. Hij wordt op het matje geroepen bij zijn directe chef. Deze vraagt hem om beter op zijn hygiëne te letten. Dominiek kan nu lachen om wat hem toen is overkomen. Het zal niet snel nog eens gebeuren. Wel heeft hij enige tijd met name de vrouwelijke collega's op zijn werk gemeden.


  


  In de jaren zeventig, als Dominiek naar de lagere school gaat, is er nauwelijks sprake van autisme. Autisme wordt alleen nog maar gediagnosticeerd in combinatie met zwakbegaafdheid. Dominiek heeft geen moeite met de lagere school. Wel gaat hij naar een revalidatiecentrum voor het verbeteren van zijn motoriek en krijgt hij logopedie. 'De logopedie hielp niet voldoende. Daar is nu ook veel om te doen. Men denkt dat het weinig zin heeft om kinderen met autisme logopedie te geven. De problemen met de communicatie hebben niet te maken met de uitspraak, maar veel meer met het begrijpen van woorden en non-verbale communicatie. Het lukt mij nu om lichaamstaal te lezen. Dat leer je jezelf na verloop van tijd aan. Als je jong bent, weet je je nog niet goed te gedragen als je een ASS hebt. Maar later leer je het gedrag dat je ziet bij anderen te kopiëren. Je leert trucjes.'


  


  Dominiek heeft het voordeel dat hij in een zeer sociale omgeving opgroeit. Zijn vader en moeder zijn, evenals veel ooms en tantes, zeer actief in het lokale verenigingsleven. Zijn moeder zit in het bestuur van de Katholieke Arbeiders Vrouwen (KAV) en vader is secretaris in de Katholieke Werknemers Beweging (KWB). Z'n ouders nemen hem vaak mee naar sociale activiteiten, waar hij altijd wordt gezien als 'de zoon van'. 'Daardoor word je sneller geaccepteerd ondanks je beperkingen. Men zag wel dat er met mij iets aan de hand was, maar men kon het niet plaatsen. Als ik bijvoorbeeld meehelp om de zaal klaar te zetten voor het jaarfeest van de KWB, weet ik meestal niet waar ik moet beginnen. Er zijn dan zoveel taken, zoals stoelen gereed zetten, tafels dekken, borden, messen, vorken, lepels leggen, glazen zetten, dat ik voor mezelf niet kan beslissen waar ik meehelp. Nu ze weten dat ik autisme heb, zeggen ze wat ik moet doen.' Al snel treedt Dominiek in de voetsporen van zijn ouders en wordt hij lid van de Katholieke Arbeiders Jeugd (KAJ). De mensen die hij daar heeft leren kennen, behoren nog steeds tot zijn vriendenkring. Veel van hen zitten nu samen met hem in de KWB. Overigens is hij zeer actief in het vrijwilligerswerk. Naast zijn activiteiten voor de KWB, PASS (red: een zelfhulpgroep van en voor (jong-)volwassenen met autisme) en rent-an autist, zet hij zich in voor de ontwikkelingshulporganisatie Vredeseilanden en de Wereldwinkel.


  


  Dominiek reist graag. Voor zijn vrijwilligerswerk voor Vredeseilanden gaat hij naar Senegal om projecten te bezoeken. Daar krijgt hij de smaak van het reizen te pakken. Reizen naar onder meer Indonesië en Marokko volgen. Hij reist meestal met groepsreizen van Govaka, de reisorganisatie van de KWB. Maar is reizen voor mensen met autisme wel zo gemakkelijk? Je kunt toch voor vreemde situaties komen te staan. Dat wil Dominiek ook niet. Daarom reist hij vaak met dezelfde reisorganisatie. 'Het voordeel van reizen met reisorganisaties is dat het allemaal is gestructureerd. Je kent vooraf het programma. Als je gaat fietsen of wandelen, dan weet je dat je die dag van A naar B gaat. Je bent dan de hele dag bezig. Toen ik naar Marokko ging, had ik net mijn diagnose. Ik had niet tegen de reisleider gezegd dat ik autisme heb. Na de vlucht van Zaventem naar Marrakech reisden we op de tweede dag met een bus verder. We moesten de hele dag in de bus zitten. Ik was erg moe en keek een beetje uit het raam terwijl de reisleider naast mij zat en contact met mij probeerde te maken. Dat had ik niet goed in de gaten, 's Avonds op de slaapplaats heb ik meteen mijn slaapplek in orde gemaakt en ging ik nog even in de salon zitten met een boek over autisme. Ik zat apart om tot rust te komen en om prikkels te vermijden. Maar de anderen kwamen erbij en vroegen mij waar het boek over ging dat ik aan het lezen was. Ik legde het uit en vertelde dat ik autisme heb.' Dominiek lacht. 'Die reisleider hoorde dat ook en die begreep meteen waarom ik zo stil was tijdens de busreis. Bij hem viel meteen de franc. Hij was zelf maatschappelijk assistent, dus hij wist wel iets van autisme af. Hij begreep dat ik door de reis overprikkeld was.' Dominiek heeft daarvan geleerd. 'Ik zal niet meteen in een gezelschap met vreemden vertellen dat ik autisme heb. Maar tijdens zo'n reis is het wel van belang dat de reisleider op de hoogte is. Als ik weet dat het in mijn belang kan zijn, vertel ik het.'


  


  Hij wil een graduaat Boekhouden halen, maar dat gaat met vallen en opstaan. 'Op de hogeschool haalde ik voor boekhouden 90%,' zegt Dominiek, 'maar over de andere vakken zwijg ik liever.' Na het eerste jaar heeft hij een gesprek met de directeur van de school. Die vertelt hem dat hij wel door mag, maar dat de kans van slagen praktisch nul is. Dominiek gaat naar de avondschool, omdat de directeur hem daar meer kans van slagen geeft. Het lukt Dominiek om zijn studies via de avondschool succesvol af te ronden.


  


  Dominiek solliciteert en moet daarbij een schriftelijke proef doen en een sollicitatiegesprek. Hij heeft geen enkel probleem met het schriftelijke deel, maar zodra het sollicitatiegesprek begint, komt hij in de problemen. Non-verbale communicatie en oogcontact vindt hij moeilijk. 'Maar,' zegt hij, 'als we aan het babbelen zijn, zoals we dat nu doen, dan gaat het heel goed. Echter, zodra je een vraag stelt die ik niet verwacht, dan duurt het langer voordat ik een antwoord klaar heb. Dan lijkt het alsof ik niet vlot overkom.' Dominiek kan daar natuurlijk niets aan doen, maar hij wordt daar wel op beoordeeld. Na een tijdelijk contract van een jaar, komt hij thuis te zitten. Hij is werkloos. Gelukkig duurt dat niet lang. De vader van een vriendin van zijn zus, die op het ministerie van Financiën werkt, vertelt hem dat ze op het ministerie mensen zoeken. Dominiek solliciteert en wordt op basis van zijn brief aangenomen als contractueel ambtenaar. Om binnen de Belastingen het statuut van ambtenaar te verkrijgen en hogerop te komen, doet hij verschillende keren mee met examens. Steeds weer merkt hij daarbij dat zijn beperking in mondelinge vaardigheden hem parten speelt. 'Het schriftelijke deel ging goed, maar met het mondeling lukte het me niet om verder te komen.'


  


  Met de diagnose autisme verandert dat. Allereerst helpt het hem omdat de federale overheid zichzelf verplicht heeft om 3% van het personeelsbestand uit mensen meteen handicap te laten bestaan. Bij het invullen van je cv biedt SELOR (red: het selectiebureau van de federale overheid) de mogelijkheid om op de bijzondere lijst van gehandicapten te staan. Maar welke '(redelijke) aanpassingen' moet je aanduiden als je handicap autisme is? Voor mensen die in een rolstoel zitten of blind zijn, is dit heel duidelijk en hiervoor kan men gemakkelijk aanpassingen vragen. Maar welke aanpassing vraagt een autist? De eerste keer dat hij hiervan gebruik wil maken, kan hij enkel 'autismespectrumstoornis' aanduiden. Bij het schriftelijk examen mag hij in een apart lokaal het examen doen. 'Op zich goed,' zegt Dominiek, 'maar dat is voor mij niet echt een probleem.' Met het mondelinge deel houden ze geheel geen rekening met zijn beperking. Terwijl juist daar zijn probleem ligt. De afspraak is dat hij vrijdagnamiddag om twee uur dat examen kan doen, maar ze laten hem een uur wachten. Dominiek heeft net dat weekend afgesproken om met een aantal vrienden een weekendje weg te gaan. Hij krijgt veel last van stress. Hij slaagt niet. De daaropvolgende keer kan hij zijn problemen beter specificeren. Om de problemen tijdens de mondelinge proef aan te duiden, vermeldt hij als aanpassing: 'meer bedenktijd nodig bij het mondeling beantwoorden van vragen, problemen met begrijpen en tonen van non-verbale communicatie (oogcontact)'. Tijdens de mondelinge proef vertelt hij voor alle zekerheid dat hij autisme heeft en welke problemen dat kan geven bij het sollicitatiegesprek. Tot zijn verbazing zegt de jury dat ze vooraf niet wisten dat hij op de speciale lijst staat.


  


  Dominiek slaagt dit keer. Net nadat hij bericht krijgt dat hij geslaagd is, treft Dominiek in een personeelsblad een artikel aan over het bedrijf Passwerk. Dit bedrijf detacheert mensen met autisme, voornamelijk softwaretesters (red: zie hoofdstuk 12). In dat artikel staat iets dat Dominiek stoort. 'Er stond dat mensen met autisme een mentale achterstand hebben en dat er binnen de groep van autisten maar weinig mensen zitten die normaal begaafd zijn. Daar kwam het zo'n beetje op neer.' Dominiek ergert zich en schrijft een reactie. Daarbij is hij wel wat angstig. Omdat zijn statutaire benoeming nog niet in orde is, wil hij niemand tegen de schenen schoppen. Hij laat zijn reactie eerst lezen door zijn baas en besluit het hier en daar wat aan te passen. In zijn reactie legt hij genuanceerd uit dat experts het tegendeel bewijzen van wat er in dat artikel staat. Het wordt geplaatst. Gevolg is onder meer dat de mensen van het selectiebureau, die vergeten waren door te geven dat hij een ASS heeft, zich bij hem komen excuseren.


  


  Dominiek is er zich van bewust dat hij geluk heeft dat hij van huis uit een sociaal leven heeft meegekregen. Hij hoeft niet bang te zijn geïsoleerd te raken. Maar hij ziet wel bij andere mensen met autisme dat dit gevaar op de loer ligt. 'Ik rol overal vrij gemakkelijk in. Als ik me ergens bij aansluit, dan ben ik ook binnen een jaar bij de organisatie betrokken. Vraag me niet hoe ik dat doe. Het heeft waarschijnlijk iets te maken met mijn opvoeding. Het is jammer dat van mensen met autisme snel gedacht wordt dat ze niet mee kunnen. Er wordt vervolgens te weinig moeite gedaan om die mensen te helpen beter te functioneren en ze er meer bij te betrekken. Te weinig kijkt men naar de kwaliteiten, naar wat mensen met autisme wel kunnen. Ze kijken eerder naar wat mensen niet kunnen. In mijn kennissenkring van mensen met autisme zijn er een aantal heel ver. Maar als ze onvoldoende ondersteuning krijgen van hun omgeving, dan lukt het ze niet om goed te functioneren.' Tegelijk denkt Dominiek dat mensen met een ASS meer zouden moeten vertellen over hun beperkingen. Want er zal eerst begrip moeten zijn, voordat op een zinvolle manier ondersteuning kan worden geboden. En dat is nu precies waar het rent-an-autist om te doen is.


  


  Interessante websites: www. rent-an-autist.be


  www. pass-partout.be
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  'We willen onszelf zijn'


  Carlo Post (51), mede-oprichter van Autisme Ten Top, het netwerk voor en rond hoger opgeleiden met een vorm van autisme. Carlo werkt bij ASK Community Systems als Senior Developer. Hij heeft Asperger.


  


  'Eind 2007 lanceerde ik het idee van Autisme Ten Top, waarmee we willen bereiken dat autisme breder geaccepteerd wordt. Mensen met een vorm van autisme mogen er zijn zoals ze werkelijk zijn. 'Carlo heeft een duidelijke boodschap, als we hem thuis bezoeken in de oude Utrechtse wijk Zuilen. Buiten is het ijskoud. Onder het genot van een kopje koffie met banketstaaf luisteren we naar zijn verhaal. Na jaren van worsteling, verdriet, frustratie en onmacht, mag hij er écht zijn. Eindelijk is hij succesvol, in het werk én als mens. 'ik heb een goede baan en een leuk gezin met mijn vrouw en twee opgroeiende kinderen.'


  


  Dat Carlo Post een vorm van autisme heeft, weet hij pas sinds vijf jaar. Dan valt alles op zijn plaats. Maar voor die tijd ... Bijna een half mensenleven pionieren, daar komt het op neer. Zorgprofessionals en werkgevers, ze begrijpen hem niet. En hij begrijpt hen niet. 'Ik had depressies, maar kon die niet verklaren. Met vallen en opstaan ben ik verder gekomen.'


  


  Carlo Post studeert af in de wiskunde. Met moeite. Plannen is lastig voor hem. Opdrachten heeft hij hierdoor niet altijd op tijd klaar. Ook is hij te perfectionistisch. Maar hij wil door. Solliciteren is een volgende stap. 'Maar dat had ik niet geleerd. Ik solliciteerde me te pletter. Uiteindelijk liep het goed fout. Ik raakte in een vicieuze cirkel, voelde me gefrustreerd. Ik was compleet overspannen.' Carlo wordt opgenomen op een psychiatrische afdeling van een algemeen ziekenhuis. Maar 'de vogel' vliegt naar korte tijd weer uit het 'kooitje'. 'Als jullie mij binnen een week niet kunnen helpen, dan vertrek ik', laat hij de heren en dames hulpverleners weten. Helpen kunnen ze niet, blijkt al snel. 'Ik ben een aparte met communicatie. Dat pakten ze helemaal niet op. Bovendien, ik ben praktiserend katholiek, daar konden ze niets mee. Dit deed voor mij de deur dicht.' Carlo is er klaar mee en loopt letterlijk weg. Ten overstaan van een therapiegroep pakt hij zijn koffers. Maar hoe moet het nu verder? Carlo duikt in de boeken, zoekt naar informatie en hulp. Hij wil weten wat er met hem aan de hand is. Dat zijn problemen alles met autisme te maken hebben, weet hij op dat moment nog niet. Hij is dan 28 jaar, vol vragen en werkeloos. Op eigen initiatief en kosten - 'ik heb het allemaal zelf mogen betalen' - klopt Carlo aan bij een psycholoog in Veenendaal. Een goede keuze, want voor het eerst in zijn leven heeft hij het gevoel dat iemand hem begrijpt en vooral serieus neemt. De psycholoog is bovendien protestants-christelijk, hij accepteert Carlo met zijn geloof. Dat geeft hem een goed gevoel. Geloof is een houvast voor Carlo. De psycholoog helpt hem zijn pad te vervolgen. Eindelijk kan hij de draad oppakken, die hij na het studeren heeft laten vallen.


  


  Van de toenmalige Gemeentelijke Sociale Dienst krijgt Carlo vrijstelling van sollicitatieplicht. Werken hoeft hij niet. Maar niets doen, ligt niet in zijn aard. Carlo stort zich in het vrijwilligerswerk voor het project 'Mensen zoeken werk' (MZW) in de buurt Wittevrouwen in Utrecht. Hij verzorgt onder andere de publiciteit en de planning voor de cursussen die in het kader van dit project worden gegeven. Dan lukt het Carlo via omscholing tot programmeur een baan te krijgen bij Comsys International in Soesterberg Dit bedrijf richt zich op telecommunicatietoepassingen. Precies in zijn straatje. Hij heeft weer een 'echte' baan en is blij. Een nieuwe periode in zijn leven begint. 'Tien jaar lang heb ik voor dit bedrijf geprogrammeerd, applicaties gebouwd. Op een gegeven moment viel het de leiding op dat ik goed was in analyseren. Als er grote softwarestoringen waren, riepen ze mij erbij. Ze zagen dat ik problemen snel en netjes op kon lossen. Toen werd ik gevraagd het technisch onderhoud van de software te gaan doen. Ik stemde in en deed dit werk zo'n vijf jaar.'


  


  Carlo lijkt zijn plek gevonden te hebben. Hij voelt zich op zijn gemak, zijn baas begrijpt hem en laat hem dat doen waar hij goed in is. Maar dan keert het tij. Het bedrijf gaat failliet. Gelukkig mag hij wel mee in de doorstart. Maar het geluksgevoel duurt kort. Plotseling overlijdt zijn vader. 'Tijdens een fietstocht was hij ineens weg, een herseninfarct. Hij werkte op de Technische Universiteit van Eindhoven.' Het overlijden van zijn vader grijpt Carlo dermate aan dat hij een burn-out krijgt. Hij meldt zich ziek. Weer breekt er een onzekere periode aan en moet Carlo alle kracht en moed verzamelen om uit de malaise te komen. Opnieuw lukt het hem na enige tijd. Hij wil weer aan het werk, maar dan stuit hij op onverwachte problemen. Na de doorstart van het bedrijf is de directie vervangen. Anders dan zijn vorige baas, heeft zijn nieuwe geen begrip voor Carlo. 'Hij spaarde kosten nog moeite mij eruit te werken. Om bedrijfseconomische redenen mocht ik vertrekken. In werkelijkheid wist hij niet met mij om te gaan Dat zag en voelde ik. Ik ben goed in het analyseren van wat er achter de communicatie zit. Dus, dus...ja dus...' Carlo zucht hoorbaar en kijkt peinzend voor zich uit. Het doet hem pijn aan deze periode herinnerd te worden. Toen was ik op een haar na 46. Ik zat thuis. Ik lag eruit.'


  


  Carlo wil werken, maar noodgedwongen zit hij in de ziektewet. Hij heeft nog steeds geen sollicitatieplicht. Ook deze keer gaat Carlo niet bij de pakken neerzitten. Hij neemt de tijd de zaken op een rij te zetten en zoekt opnieuw begeleiding. Tegelijkertijd bekwaamt hij zich via zelfstudie in het bouwen van websites, onder andere voor de parochie Zuilen. En dan komt na al die jaren de aap uit de mouw. Carlo heeft Asperger, een officiële diagnose. 'Als kind werd wel een autistiforme stoornis bij mij gediagnosticeerd. Klassiek autisme was niet mogelijk omdat ik dan ook geestelijk gehandicapt moest zijn. Zo dacht men in die tijd. Het verschijnsel Autisme Spectrum Stoornis (ASS) kende men niet.' De diagnose Asperger is heftig voor Carlo, maar tegelijkertijd vallen de puzzelstukjes op zijn plaats. De welbekende opluchting volgt.


  


  In 2006 gaat Carlo, onder begeleiding van Jacques van Hees, personal coach met een eigen bureau, het Individuele Re-integratie Overeenkomst (IRO)-traject in. Mensen die niet direct een baan kunnen vinden en onder andere al minimaal zes maanden een ww-uitkering hebben of deels een wao- of Wajonguitkering, kunnen sinds 1 januari 2004 van deze regeling gebruik maken. Carlo kiest zelf het re-integratiebureau. Een bureau dat bij hem past. Stap voor stap legt het bureau uit hoe hij met succes een baan kan vinden. Carlo wint zijn zelfvertrouwen terug. 'We namen toen de beslissing dat ik voortaan in elk sollicitatiegesprek zou aangeven dat ik Asperger heb en wat dat betekent voor mij en de werkgever. Mijn positieve en negatieve kanten wilde ik duidelijk uitleggen. De reactie die ik vervolgens kreeg van potentiële werkgevers, waren positief. Ze waardeerden mijn eerlijkheid. Ik ben blij dat ik deze stap genomen heb.'


  


  Als we na nog een kopje koffie vragen wat dan wel zijn sterke en zwakke punten zijn, antwoordt Carlo: 'Ik heb een goed analytisch vermogen. Ik weet hoe structuren en programmeeromgevingen in elkaar zitten. De verbanden zie ik direct. Mijn geheugen is ook prima, evenals mijn parate kennis. Uitleggen lukt mij aardig.' Vol trots vertelt Carlo tussen neus en lippen door dat hij in het verleden een onderwijsbevoegdheid gehaald heeft. We kijken hem verbaasd aan. Mensen met autisme hebben toch vaak moeite met intermenselijke communicatie? 'Dat klopt. Maar er zijn communicatieve vaardigheden én communicatieve vaardigheden. Iemand overtuigen, iets aan de man brengen, dat moet je iemand met autisme niet laten doen. Maar mensen begeleiden, weten wat er bij mensen speelt, daar zijn we goed in. Ik ken veel mensen met een vorm van autisme die loopbaanbegeleider zijn. Zij bereiken goede resultaten met mensen met een ASS. Ze kennen de problematiek van binnen uit.' Goed, een onderwijsbevoegdheid dus. We vragen hem of hij nog meer verrassingen voor ons in petto is. Hij lacht en vertelt verder over zijn vaardigheden die hij wel en niet heeft. 'Het gaat beter de laatste jaren, maar ik blijf moeite houden met het oppikken van non-verbale signalen. Dat trek ik niet altijd. Ook als mensen mij teveel vragen, ga ik moeilijk doen.' Tot nu toe merken wij er tijdens het interview niet veel van. Belangrijk voor Carlo is dat hij zich kan en moet concentreren. Hij vertelt ons dat hij op zijn huidige werk in de uiterste hoek van de kantoortuin zit. Een rustige plek. 'Ik mag met klassieke muziek op mijn oren werken. Dat is beter voor mij.'


  


  Carlo heeft dus een nieuwe baan. Hij werkt nu als Senior Developer bij ASK Community Systems. 'In 2006 had ik dit bedrijf al op het oog. In de krant zag ik een vacature staan. Ik solliciteerde, maar kreeg in eerste instantie een afwijzing omdat ik te weinig webtechnologie in mijn portefeuille zou hebben. Voordat ik deze baan kreeg, heb ik echter wel zelfstudie in die richting gedaan. Zo staat nu de parochie Zuilen op de kaart van het world wide web.' Geheel onverwacht wordt Carlo een paar maanden later toch door ASK gebeld. Ze hebben een vacature voor programmeur. Dat past beter in het straatje van Carlo. 'Met mijn toenmalige baas en het hoofd techniek heb ik een hartstikke leuk gesprek gehad. Na een tweede afspraak gaven ze mij een jaarcontract. Ongelooflijk, als 48-jarige kreeg ik daarna alsnog een vaste baan. Ik voel me super bij dit bedrijf.'


  


  Vijf jaar geleden werd de diagnose Asperger bij Carlo gesteld. Hij vertelde het al. Kort na de diagnose besluit hij lid te worden van PAS Nederland (red: zie kader bij hoofdstuk 5). Carlo zet zich actief in voor deze club, vooral daar waar het wandeltochten betreft. Hij is een fanatiek wandelaar en heeft onder andere al vijftien Kennydymarsen gelopen. Hij is van plan om samen met zijn zoon nachtwandelingen van 50 tot 60 kilometer te maken.'Bij PAS heb ik vijftien AFWAS-wandelingen georganiseerd.' AFWAS-wandelingen? Het klinkt anders dan het daadwerkelijk is. 'Algemene Federatie van Wandelaars uit het Autisme Spectrum', legt Carlo lachend uit. Typische autismehumor.


  


  Eind 2007 lanceert Carlo het idee voor Autisme ten Top. 'Voor autisten die een hoge opleiding hebben, wordt er bitter weinig tot niets gedaan. De maatschappij heeft een bepaald verwachtingspatroon van mensen met een hoge opleiding. Daar kunnen wij, mensen meteen vorm van autisme, niet aan voldoen. We zijn niet goed in communicatieve vaardigheden. Daar zit het in. We worden in een keurslijf gedwongen. We hebben continue het gevoel ons anders te moeten voordoen om onszelf in het keurslijf van de (sociaal) gemiddelde mens te persen. Dat is zeer stressvol en frustrerend. Bovendien leiden deze pogingen tot onnatuurlijk gedrag, wat de kans op afwijzing alleen maar vergroot. Het probleem is dat een groot aantal werkgevers weinig kennis en begrip heeft over autisme, net zoals vele loopbaanbegeleiders en andere hulpverleners. Daarom is het zo belangrijk met elkaar - mensen met en zonder autisme - te praten. En vooral te leren van elkaar.'


  


  In 2008 besluit Carlo samen met Jaap Brand (red: zie hoofdstuk 1) de stoute schoenen aan te strekken; Autisme Ten Top wordt een feit op Linkedln, een van de vele sociale media. Inmiddels kent de groep meer dan 500 leden, bestaande uit zorgverleners en mensen met een vorm van autisme. Informatie gaat over en weer. Er vindt veel discussie plaats. Het werkt. De reacties zijn enorm. Carlo is blij. 'Ik heb het niet durven hopen.'


  


  Maar Carlo wil dat de discussie niet alleen digitaal verloopt, maar ook persoonlijk. Daar waar nodig gaat hij de boer op. 'Als een werkgever mij vraagt te vertellen over autisme, doe ik dat. Het uitdragen van de boodschap, op welke manier dan ook, is belangrijk. Werkgevers moeten beseffen dat autisme werkt op de werkvloer. Elke organisatie heeft een aantal aparte figuren nodig, wil je innovatie voor elkaar krijgen. Daar ligt de kracht van de autist. Het is dodelijk dat autisten te maken krijgen met vooroordelen zoals in de film 'Rainman', het stereotype beeld van een autist. Of het beeld van de autist als 'nerd' of computerexpert die wel goed is met het omgaan met computers, maar niet met mensen. Ik ben van mening dat elk bedrijf een autist nodig heeft. Een autist legt bijvoorbeeld feilloos de onderhuidse communicatie bloot. Daar hebben we het al over gehad. Ik heb het destijds zelf ervaren, toen ik ontslagen werd. Ik wist dat de directeur mij eruit wilde werken. Dat heeft hij trouwens ook geweten. Ik heb de vakbond erbij gehaald.'


  


  Ook obsessies, die autisten vaak hebben, kunnen van nut zijn voor een bedrijf. Dat klinkt vreemd. 'Ik heb bijvoorbeeld een obsessie met datums. Geef mij jullie geboortedatum maar eens. Ik weet exact op welke dag jullie geboren zijn.' We nemen de proef op de som en noemen onze geboortedatums: 12 oktober 1963 en 8 oktober 1962. 'Dat is een zaterdagen een maandag', weet Carlo na slechts een seconde te vertellen. Verbazingwekkend, maar wat heeft een werkgever aan deze kennis? Carlo geeft een voorbeeld. 'Op mijn werk hadden we een probleem met een planbord. In week veertien en 43, op zondag, ging die over de rooie. Omdat ik goed in datums ben, wist ik dat week veertien meestal eind maart is en week 43 eind oktober. Ik had het snel door. Het planbord gaf problemen rond de zomer- en wintertijd.' Terwijl andere programmeurs wellicht dagen de tijd nodig hebben om dit op het oog simpel lijkende probleem op te lossen, is Carlo de werkgever direct van dienst. Dat scheelt veel tijd, energie en dus geld. Werkgevers zien vaak de negatieve kanten van een werknemer met een vorm van autisme, maar een datumobsessie is wel degelijk positief uit te leggen. Werkgevers vergeten ook vaak dat autisten een uitermate goed geheugen hebben. Een eigenschap die zeker te gebruiken is binnen een organisatie, heeft Carlo ervaren. 'Bij mijn vorige werkgever was ik secretaris van de ondernemingsraad. Omdat ik een dermate goed geheugen heb, kon ik bepaalde vergaderstukken feilloos achterhalen. Ik ben als het ware een lopend archief. Daar hebben ze vaak gebruik van gemaakt.'


  


  Carlo zit goed in zijn vel. Eindelijk. Niet alleen op werkgebied, maar ook privé. Hij weet dat hij Asperger heeft en geeft daar een positieve draai aan. Voor zichzelf en voor anderen. Autisme ziet hij niet als een handicap. Natuurlijk, hij heeft moeite met bepaalde dingen, zoals genoemde intermenselijke communicatie. 'In de communicatie met mijn kinderen, is mijn vrouw beter. Aan de andere kant, ik ga wel met mijn dochter naar de schouwburg. Met mijn zoon, die ook heel goed in programmeren is, zit ik uren achter de computer. We maken allerlei webapplicaties en filmpjes. Filmpjes die je van YouTube in afspeellijsten kunt plaatsen.' Voor Carlo en zijn zoon een weet, voor ons een groot vraagteken. Elk mens is uniek, zo blijkt maar weer. ledereen heeft zijn goede en slechte kanten, zijn kennis, vaardigheden en ervaring. Autist of geen autist.


  


  De cavia's in hun kooi bij het raam zijn stil geworden van het verhaal van hun baas. Net als wij. Een kijkje in de wereld van Carlo is bijzonder en doet ons beseffen dat we nog veel kunnen leren over autisme. Het was voor Carlo een worsteling, een strijd van ruim 45 jaar. Pas nadat bij hem de diagnose Asperger gesteld werd, slechts vijf jaar geleden, durft hij hardop te zeggen dat hij succesvol is. Dankzij zijn volhardendheid, op karakter, staat hij daar in het leven waar hij wil zijn. Hij is zichzelf. Dat gegeven wil hij ook andere mensen met een vorm van autisme meegeven. Wees jezelf en ben eerlijk'.


  


  Autisme Ten Top (ATT) heeft tot missie de arbeidsmarktpositie van hoger opgeleide mensen met een vorm van autisme te verbeteren en een brug te bouwen tussen autisten en mensen zonder een vorm van autisme.


  


  Autisme Ten Top wil dit bereiken door het bevorderen van lotgenotencontact, het verbeteren van de beeldvorming over autisme, de maatschappelijke Participatie en de werkgelegenheid voor mensen met autisme. Daarnaast wil Autisme Ten Top aandacht vestigen op overgangsmomenten. Denk hierbij aan de overgang van middelbaar naar hoger beroepsopleiding of universiteit en vervolgens naar werk. Ook de wisseling van baan of verandering van werkzaamheden binnen baan heeft de aandacht, alsmede het levenslang recht op gespecialiseerde loopbaanbegeleiding.


  


  Autisme Ten Top is als netwerk actief op:


  www.linkedin.com/e/gis/1150457


  


  Kansen voor mensen met een vorm van autisme op de werkvloer


  


  - Autisten zijn eerlijk en betrouwbaar. Zij hebben geen 'dubbele' agenda.


  - Mensen met autisme hebben vaak bijzondere vaardigheden en capaciteiten die voor een mogelijke werkgever interessant kunnen zijn, zoals een sterk analytisch vermogen, het lang en geconcentreerd aan een klus kunnen werken en het goed kunnen omgaan met details en het hebben van een groot innovatief vermogen.


  - Mensen met autisme komen vaak tot originele invalshoeken en ideeën over hoe een doel bereikt kan worden.


  - Mensen met autisme zijn loyaal; wanneer eenmaal het vertrouwen gewonnen is, heeft een werkgever een werknemer waarvan hij jarenlang plezier kan hebben.


  - Mensen met autisme hebben vaak een hoge mate van zelfbewustzijn met een creatieve, originele, gerichte en intelligente kijk op het leven.


  


  Bron: Autisme Ten Top
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  Het kan ook Annders


  Interview met Ben Kuijpers (44), zelfbenoemd Inzicht Autist. Eigenaar van Ik ben BV en oprichter van de Stichting Annders, een organisatie die mensen met een informatieverwerkingsstoornis helpt hun kwaliteiten te benutten, zodat ze zelfstandig en zelfredzaam kunnen functioneren in de samenleving.


  


  Ben Kuijpers is gediagnosticeerd voor zeven verschillen aandoeningen. Onder meer voor fundamentele depressiviteit, hoogbegaafdheid, dyslexie en autisme (zowel PDD NOS als Asperger). Sinds zijn zesde levensjaar is hij een probleemgeval. Op zijn 22ste krijgt hij van artsen van het GAK te horen dat hij nooit meer fatsoenlijk deel zal kunnen nemen aan het arbeidsproces. Hij legt zich er niet bij neer. Hij vecht letterlijk voor zijn leven. En voor dat van zijn twee dochtertjes. Dat laatste gevecht kan hij niet winnen. Maar het woord 'pech' komt niet in zijn vocabulaire voor. Ben put kracht en kennis uit tegenslagen. Het maakt hem tot wie hij nu is. Een man die in staat is vanuit zijn eigen ervaringen mensen te helpen om datgene wat hij zelf heeft meegemaakt, goed te doorstaan. Als andere hulpverleners het niet meer weten, wordt Ben om advies gevraagd.


  


  'Het niet meer weten', dat zegt al voldoende. Er is een probleem. Maar voor wie is het een probleem? Is de persoon het probleem voor de maatschappij of vormt de maatschappij een probleem voor de persoon? Of allebei? We zullen er tijdens dit gesprek lang bij stil staan. Ben was zo'n probleemgeval. Lange tijd. In zijn boek 'Begrip door inzicht' beschrijft hij wat hij heeft meegemaakt en tot welke belangrijke inzichten hij is gekomen.


  


  Ben is een ongewoon kind. Hij stelt vragen die niet passen bij een knul van zijn leeftijd. Hij heeft het gevoel dat hij niet zichzelf kan zijn omdat mensen hem vreemd vinden. Hij overleeft door rollen te spelen die passen in de groep waarbinnen hij verblijft. Het lijkt of hij leuk meedoet, maar hij is eenzaam. Na de lagere school gaat Ben naar de lts. Hij is populair bij klasgenoten, maar voor wangedrag sturen ze hem van school. Een nieuwe school wordt gevonden. Wat volgt is een periode van betrekkelijke rust. Ben maakt zijn school af, gaat regelmatig uit en krijgt een vriendin. Maar in zijn hoofd is hij niet rustig. Hij maakt een einde aan zijn relatie en begint zichzelf opzettelijk te verwonden. Hij schrijft in zijn boek: 'De pijnen en de angsten werden zo heftig dat de stoppen bij me doorsloegen. Ik sneed mijn linkerarm op meerdere plaatsen open en schreef met bloed de woorden 'Help me' op de muren.'


  


  Een fase van opvang en weglopen breekt aan. Hij denkt dat hij letterlijk kan weglopen voor zijn problemen, maar de problemen zitten in zijn hoofd en hij neemt ze altijd met zich mee. Ben vertrekt naar Canada en komt weer terug. Onrust. Uiteindelijk beslist hij de informatie die hij op basis van gevoel binnen krijgt, te blokkeren. Een meisje, Marie-Louise, weet zijn harnas te breken. Ben wordt verliefd en trouwt met haar. Ondertussen heeft hij in de avonduren zijn meao-diploma gehaald. Hij scharrelt zijn geld bij elkaar door van baantje naar baantje te gaan. De onrust blijft, het lukt hem niet zijn gedachten te ordenen. Hij schrijft: 'Vele malen was het overzicht in mijn leven zo ver verdwenen, dat ik geen heldere analyses meer kon maken. Hele dagen raasden de beredeneringen door mijn hoofd, maar ik kon er bijna geen afsluiten. Ik had geen grip meer op de situatie. Dit maakte mij zo angstig, dat ik meerdere malen per dag de behoefte had een einde aan mijn leven te maken. Dat was namelijk een van de weinige beredeneringen die ik wel af kon ronden.' Marie-Louise weet Ben ervan te overtuigen professionele hulp te zoeken. Zeven jaar lang wordt hij begeleid door een psychotherapeut. Deze adviseert hem een hbo-deeltijdopleiding Personeel en Arbeid te volgen. Ben rondt deze opleiding af. Het levert hem meer op dan een diploma. Het geeft hem inzicht in de manier waarop hij denkt en functioneert.


  


  Ondanks zijn diploma's en nieuw verworven inzichten, lukt het Ben niet om een passende functie te vinden. Als hij een baan vindt, is hij snel verveeld met zijn taken en begint hij zich voor het werk van anderen te interesseren. Zijn collega's kunnen dit niet waarderen en vinden hem lastig en vervelend. Ben wordt niet geaccepteerd. 'Ik had steeds het gevoel dat ik werd uitgekotst', zegt hij tijdens ons gesprek. Het gevolg is dat hij van baantje naar baantje hopt. Positief is dat hij echt zichzelf is in deze periode. Hij stopt met het spelen van rollen die zijn sociale omgeving van hem verlangen. Hij heft zijn blokkades naar de buitenwereld op en zoekt banen in de hoek van organisatieadvies. Daar worden zijn adviezen juist wel gewaardeerd. Dat kost hem echter zoveel energie dat hij een ernstige burn-out krijgt. Ben kan zich niet meer bewegen. Ook kan hij niet praten. De behandelend arts constateert dat het energieniveau van zijn lichaam zo laag is, dat het autonome zenuwstelsel alle overbodige elementen om te leven heeft uitgeschakeld. Alleen de vitale functies werken nog.


  


  Ben krabbelt overeind. Hij wil verder in het leven. Marie-Louise wordt zwanger. Ze krijgen in 2001 een dochter, Annette. Het meisje is doof, blind en heeft zware epilepsie. Haar neurologisch stelsel is door een erfelijke ziekte niet goed ontwikkeld. Ben en zijn vrouw doen het maximale voor hun kind, ook al weten ze dat Annette niet oud zal worden. Ze stoppen beide met werken, verkopen hun huis en gebruiken de overwaarde om er voor 100% voor hun dochter te zijn. Annette wordt uiteindelijk zes en een halfjaar en leeft ruim vijf jaar langer dan de artsen hadden voorspeld. In 2005 wordt Marie-Louise bewust opnieuw zwanger. Helaas heeft dit kindje dezelfde ziekte. Ben en Marie-Louise besluiten de zwangerschap na achttien weken af te breken. Ze geven het meisje de naam Vlinder.


  


  Annette en Vlinder hebben een belangrijke invloed op de ontwikkeling van Ben. Hij krijgt complimenten en respect van anderen voor de manier waarop hij met de moeilijke situatie en de zorg van Annette omgaat. Later vertellen meerdere mensen hem dat ze hadden verwacht dat hij van de situatie weg zou lopen. Maar niets is minder waar. Hij analyseert de gebeurtenissen. Het geeft hem inzicht in wat het met hem doet. Hij voelt dat er nog steeds het een en ander aan informatie ontbreekt en besluit zich te laten onderzoeken. Na een aantal gesprekken met een psychiater wordt vastgesteld dat Ben beperkingen heeft die binnen het autistisch spectrum vallen. Hij weet nu dat hij zijn psychische problemen niet kan veranderen. Hij kan zich wel bezighouden met het verminderen van de gevolgen van zijn beperkingen. Maar al snel blijkt dat het niet zo simpel is. Hij begint zich te verdiepen in autisme. Hij wil weten wat het over hem zegt en komt tot verrassende andere conclusies. Met de nadruk op het woord 'andere'.


  


  Dankzij deze studie wordt hij naast ervaringsdeskundige ook specialist. In 2005 wordt hem de vraag gesteld of hij zijn ervaring en inzichten over zijn eigen beperkingen wil inzetten bij het helpen van kinderen met problemen.


  


  Hij zegt meteen 'ja'. Het past perfect in zijn nieuwe leven. De eerste twee jaren werkt hij vanuit een bureau. Vanaf maart 2007 heeft hij zijn eigen bedrijf met de naam 'Ik Ben'. Hij begeleidt mensen met een stoornis in de informatieverwerking. Wanneer andere instellingen niet meer weten hoe ze iemand kunnen helpen, wordt Ben om advies gevraagd. Hij vindt het belangrijk dat deze instellingen pas op dat moment bij hem komen. 'Omdat dan de pedagogische normen niet meer gelden', zegt hij. 'Ik doe het op mijn manier. Ik denk altijd vanuit de persoon en neem zijn of haat waarneming serieus. Mensen met een beperking worden nog te vaak vanuit hun probleem benaderd en te weinig vanuit hun mogelijkheden. Het telkens benadrukken van wat iemand fout doet, leidt tot verlies aan zelfvertrouwen en vertrouwen in de omgeving. Het is dan niet gek dal iemand zich gaat afzonderen en verzetten. Daar hoef je niet eens beperkt voor te zijn. Het is beter om mensen te helpen bij het vinden van hun vaardigheden en van daaruit de ontwikkeling in gang te zetten. Dat leidt uiteindelijk tot meer zelfvertrouwen en een afname van negatief gedrag.'


  


  Ben is tot de conclusie gekomen dat de manier waarop nu gediagnosticeerd wordt, niet goed is. 'Een diagnose zegt eigenlijk niets. Het is niets meer dan een uitkomst van geobserveerd gedrag. Je kijkt naar een gevolg, maar het zegt niets over de oorzaak. In eerste instantie kan het voelen als een bevrijding. Dat was voor mij ook zo. Je denkt: nu weet ik het eindelijk. Maar omdat je niet bijzonder wilt zijn, ga je op zoek naar hoe je je kunt aanpassen aan de normen van de maatschappij. Al snel kom je dan bedrogen uit. Ik dacht ook dat ik me met de tips en de 'do's and de 'don'ts' die je leest over autisme wel kon aanpassen. Dat het dan wel beter met me zou gaan. Helaas was dat niet het geval.'


  


  Ben is ervan overtuigd dat hij eigenlijk geen autist is. 'Ik ben een gediagnosticeerd autist, maar de oorzaak van mijn anders functioneren is mijn hoogbegaafdheid en hoogsensitiviteit.' Ben heeft een IQ van 167. En hij heeft een bovengemiddeld inlevingsvermogen. Hij denkt dat er veel meer mensen zijn die onterecht een diagnose autisme krijgen. 'De psychologen en psychiaters noemen de combinatie van autisme en hoogbegaafdheid Asperger. Maar dat heeft Asperger nooit zo bedoeld. En de diagnose PDD NOS wil alleen maar zeggen dat de onderzoeker het niet weet. PDD NOS staat voor: Pervasive Development Disorder Not Otherwise Specified. Waar komt dat op neer? We zien dat iemand duidelijk anders functioneert, maar we kunnen niet zeggen wat het precies is.' Deze professionals kunnen zich volgens Ben beter bezighouden met de vraag waar de specifieke kenmerken die ze waarnemen vandaan komen, in plaats van te proberen de kenmerken in een diagnosehokje te stoppen en daar een algemene behandeling voor vast te stellen. 'Als je acht van de tien kenmerken van een diagnose positief scoort, dan heb je de jackpot, een diagnose. Maar dat zegt helemaal niets over de oorzaak. Als je niet weet wat de oorzaken van de kenmerken zijn, kun je er ook niet vanuit functioneren. Dan ga je namelijk stigmatiseren en daar liggen negatieve veronderstellingen aan ten grondslag. De diagnose en het daaropvolgende behandelplan gaan hierdoor te vaak alleen maar uit van wat de persoon niet kan. Onzin. Laten we eens kijken naar wat hij wel kan. Daar ligt de ruimte om iemand vooruit te helpen. Breng het potentieel van mensen in kaart en stuur ze daarop aan.' En uiteraard is het belangrijk dat we daarbij rekening houden met grenzen. Je moet mensen niet motiveren verder te gaan in een richting waarbij ze overprikkeld raken.


  


  Het zijn volgens Ben de veranderingen in onze samenleving die debet zijn aan 'een epidemie van autisten'. Hij legt haarfijn uit wat hij bedoelt, 'leder kind maakt een individueel en een sociaal ontwikkelingstraject door. In eerste instantie, tijdens de onderbouw van het primair onderwijs, is een kind op zichzelf gericht. Als het kind doorstroomt naar het voortgezet onderwijs behoort het inmiddels met gezamenlijke leerdoelen te kunnen werken. En hij moet leren verantwoordelijkheid te nemen. Dat was vroeger het geval en nu nog steeds. Het kind werd vroeger geheel door veilige en duidelijke sociale kaders omgeven. Door de school, de kerk, het gezin, de buurt en het verenigingsleven. Als je de sociale normen overschreed, werd je gecorrigeerd. In de afgelopen 15 tot 20 jaar is er veel veranderd. Dezelfde maatschappelijke instanties zijn nog steeds actief. Maar er is meer tolerantie, het kind heeft meer ruimte gekregen. Het kind wordt minder snel gecorrigeerd. Een andere ontwikkeling in de afgelopen 20 jaar is de komst van televisie op elk moment van de dag, dvd-spelers, computers, games, internet en mobiele telefoons. Op die informatiestroom zit helemaal geen correctie. Wat betekent het voor een kind als hij duizend punten krijgt als hij in een game iemands kop eraf schiet? Terwijl hij zich op het schoolplein netjes moet gedragen. In sommige games, zoals bijvoorbeeld 'World of warcraft', kun je aanzien verwerven. Een kind van veertien dat het hoogste 'level' heeft bereikt, komt in een hal waar andere krijgers op een rij staan en voor hem buigen. Daar mag hij op een troon plaatsnemen. Een half uur later staat hij op het schoolplein en krijgt hij van andere kinderen te horen: 'Hé schele, zal ik je eens op je smoel slaan!' Ook hebben veel kinderen het inzicht in taak en tijd verloren. Tien minuten achter de computer beleeft een kind heel anders dan tien minuten in de klas.'


  


  Het oude concept is totaal verdwenen, ingehaald en onderuitgehaald door de nieuwe media. Het is het zoveelste bewijs van wat de Amerikaanse wetenschapper Marshall McLuhan in de jaren zestig (!) van de vorige eeuw al beweerde: The medium is the message'. Hij ging ervan uit dat moderne communicatiemiddelen zoals radio, televisie en computers verreikende sociologische gevolgen hebben. En dat ze de manier waarop we de wereld ervaren, veranderen. Dat is precies wat er volgens Ben aan de hand is. 'Kinderen weten het niet meer. Wat is goed, wat is slecht, wie zijn ze, waar staan ze ten opzichte van anderen, wat kunnen ze verwachten? De oude normen en waarden zijn weg, alsook de duidelijkheid en de veiligheid. Dit maakt kinderen angstig. Ze moeten zien te overleven in een jungle van informatie. Het gedrag van iemand met autisme is hier een rechtstreeks gevolg van. Dat is wat er aan de hand is! Hersenonderzoek bij jongeren toont aan dat hun hersenen heel anders functioneren dan die van oudere generaties. Dezelfde prikkels leiden soms op totaal andere gebieden in de hersenen tot activiteit. Dus de informatieverwerking in de hersenen is veranderd.'


  


  Ben heeft zijn i-Pad erbij gehaald om het een en ander te illustreren. 'Ik ben een beelddenker', zegt hij. Hij laat een deel van een presentatie zien die hij tijdens een congres over autisme in Antwerpen heeft gegeven. Ben deelt graag zijn ervaringen en de inzichten die hij heeft opgedaan met anderen: ouders, pedagogen, hulpverleners en psychologen. Met dat doel voor ogen, heeft hij de Stichting Annders opgericht. De naam is samengesteld uit de namen van zijn beide dochters Annette en Vlinder. De 's' is wat hun verbindt met de doelgroep waar de stichting zich op richt. Deze groep is net als zijn kinderen 'anders'. Ze hebben een stoornis in de informatieverwerking. De naam staat dan ook voor 'anders waarnemen'.


  


  Als door het huidige informatiebombardement de kans toeneemt dat kinderen (en volwassenen) de weg kwijtraken, wat moeten we dan doen? Is het huidige onderwijs dat we onze kinderen aanbieden, nog wel passend. Scholieren van het middelbaar onderwijs hebben een meer dan flinke afkeer van school. Het lijkt wel of ze niet begrijpen wat het onderwijs van ze verlangt. Veel van wat ze moeten leren, vinden ze volkomen onzinnig en nutteloos. Wat vindt Ben daarvan? 'De moderne informatievoorziening raast met 200 kilometer per uur over de snelweg en het onderwijs hobbelt er met 20 kilometer per uur achteraan. De technologische nieuwe mogelijkheden hebben het maatschappelijk kader in sneltreinvaart verandert, maar het onderwijs doet daar te weinig mee.'


  


  Het aantal dyslecten en ADHD'ers groeit. Een modeverschijnsel van een samenleving met een oververhitte informatie-infrastructuur. Maar die mensen zijn volgens Ben helemaal niet abnormaal. Ondertussen is het wel zo dat we voor zowel de dyslecten als de ADHD'ers en de mensen met een ASS het onderwijsprogramma moeten aanpassen. Dat is volgens Ben niet vol te houden. Je kunt dat ook niet verlangen van leerkrachten en docenten. Toch kan met name in het onderwijs veel gedaan worden om kinderen weer duidelijkheid te geven. Dat begint wat Ben betreft op de onderbouw in het primair onderwijs. 'Allereerst is het van belang de kinderen weer die homogeniteit te geven die vroeger zo gewoon was. Duidelijke regels over wat wel en wat niet mag. Duidelijkheid in wat de kinderen concreet kunnen verwachten. De chaos terugbrengen naar inzicht. Deze duidelijkheid zal er moeten zijn voordat de kinderen naar de middenbouw van het primair onderwijs gaan. Daar hebben ze namelijk een leeftijd bereikt waarop ze hun ego gaan ontwikkelen. Kinderen moeten dan al weten wat er van hen verwacht wordt en wat het is om verantwoordelijkheid te nemen. Als je die basis daar niet hebt gerealiseerd, dan ben je te laat.' Ben bedoelt niet dat die duidelijkheid bij kinderen moet worden afgedwongen door ze bepaalde dingen te verbieden. 'We moeten ze serieus nemen', is zijn mening. 'Als ze bijvoorbeeld na een leuk dagje uit meteen weer in hun computergames duiken, is het goed te vragen waarom ze dat doen. Je moet uit zien te vinden wat er in hun omgaat. Veroordeel het kind niet, maar probeer er achter te komen wat dat kind beleeft. Want dan kun je het kind bereiken en begeleiden. Laten we nou niet de arrogantie hebben dat wij het allemaal wel weten.' En daar ligt nu juist een probleem volgens Ben. Want de generatie die bepaalt wat goed is voor het kind, heeft werkelijk geen benul van wat er in dat kind omgaat. Ze komen uit een heel ander tijdperk, een tijdperk waarin de informatie-infrastructuur nog niet oververhit was. Ook het onderwijs wordt door die generatie bepaald.


  


  Terug naar het autisme, want daar kwamen we immers voor. Door mensen met autisme in een hokje te plaatsen, stigmatiseren we ze. We kijken te veel naar hun beperkingen, proberen ze daarmee te helpen omgaan en kijken te weinig naar hun talenten en kwaliteiten. Ben is tot de conclusie gekomen dat autisme een informatieverwerkingsstoornis is. 'Dat leidt tot een communicatiestoornis en dat veroorzaakt een gebrek aan inzicht. Het gebrek aan inzicht leidt uiteindelijk tot een stoornis in de integratie', leert Ben ons. 'En gebrek aan inzicht leidt tot angst, tot teruggetrokken gedrag of ontsporing. En die kenmerken noemen we dan autisme.' Ben is geen autist, hoewel hij wel die diagnose heeft gekregen. Hij is hoogbegaafd, beelddenker en hoogsensitief. Maar zijn dat niet ook hokjes? Wat hebben deze inzichten Ben zelf te bieden? 'Ik zie mezelf als voorloper van de huidige generatie. Door mijn karaktereigenschappen begreep ik de wereld niet en andersom. Ik heb geprobeerd te voldoen aan de normen van mijn omgeving. Dat lukte me onvoldoende. Ik werd niet geaccepteerd. Nu worden mijn karaktereigenschappen als bijzonder ervaren en accepteren ze me wel. Ze rollen zowat de rode loper uit als ik langs kom', zegt Ben lachend. 'Ik heb geluk. Als ik niet hoogbegaafd was, had ik niet zelf de analyse kunnen maken. Dan had ik het waarschijnlijk niet gered. Ik ben van mening dat je leven niet wordt bepaald door wat je overkomt. Je leven wordt bepaald door de keuzes die je maakt op het moment dat je iets overkomt. Ik ben als kind vier jaar lang misbruikt door een man. Toen ik 21 was, is mijn vader overleden. Ik ben jarenlang uitgekotst. Ik heb tig verschillende baantjes gehad. Ik heb twee kinderen verloren. Mijn huwelijk is in juli 2010 stuk gelopen omdat mijn vrouw het verlies van onze kinderen anders verwerkt dan ik. We waren 21 jaren samen en ik wist niet of ik het alleen zou redden. Alles bij elkaar kan ik genoeg redenen bedenken om volledig door te draaien. Niemand had raar op staan kijken als ik was ontspoord, als ik mensen in elkaar was gaan slaan of misschien wel vermoorden. Ook drugsgebruik zou iedereen begrijpen. Maar dat is niet gebeurd. Ik heb een andere weg gekozen. Ik heb geweigerd mezelf als een slachtoffer te zien. Ik heb altijd gekeken naar oplossingen en steeds weer mijn verantwoordelijkheid genomen. Ik vind ook niet dat ik pech heb gehad in mijn leven. Je kunt alles van mijn leven zeggen, maar niet dat het saai is', zegt hij met een glimlach op zijn gezicht.


  


  In plaats van een psychiatrisch probleemgeval te worden, heeft hij zes jaar geleden voor de andere kant gekozen. De rol van analyticus, adviseur, ervaringsdeskundige en hulpverlener. In het begin moest hij op zijn knieën om zijn inzichten uit te mogen dragen. Nu wordt hij geaccepteerd en gewaardeerd als tolk tussen personen met een beperking en hun omgeving. Hij is gedreven. In de afgelopen twee jaar werkte hij 90 uur per week om een basis te leggen voor zijn hulpverlening. Nu neemt hij een stapje terug. Hij wordt ingehuurd door hulpverlenende instellingen, het onderwijs, het Regionaal Expertise Centrum en Bureau Jeugdzorg. Hij geeft lezingen en is coach van beginnende hulpverleners. Hij helpt mensen met problemen door inzicht te geven in hoe het bij henzelf werkt, waardoor ze verder kunnen. Hij heeft kinderen met een trauma geholpen, ernstige gevallen waar de reguliere hulpverlening niet verder mee kon. Hij heeft inmiddels bij meerdere kinderen uit het speciaal onderwijs aangetoond dat ze op een normaal niveau kunnen functioneren. 'Die kinderen horen eigenlijk niet in het speciaal onderwijs', zegt Ben. 'Daar worden ze niet beter van. Wel slechter, want ze worden niet uitgedaagd. Ze gaan klieren, blowen, worden een probleemgeval.' Volgens Ben vloeien kinderen te snel af naar het speciaal onderwijs. 'Kinderen worden te snel zwakbegaafd genoemd. Opnieuw wordt niet gekeken naar hun kwaliteiten. De beperkingen staan centraal. Er wordt ook bij die kinderen onvoldoende gewerkt aan het herstel van zelfvertrouwen en zelfrespect en het wegnemen van angsten. Ze hebben uitdagingen en succeservaringen nodig. Je moet ze benaderen met respect en met ze werken op basis van gelijkwaardigheid. Dat is wat werkt.' Hij begrijpt niet waarom het in de praktijk zo vaak anders gaat. Bij Ben staat altijd de persoon centraal. Hij onderbrak zelfs een keer een gesprek met de directeur van een instelling toen het kind waar het om ging, aan kwam lopen. Hij ging op een knie zitten om op ooghoogte met het kind te komen en sprak het kind aan. De directeur voelde zich met te weinig respect behandeld. Maar Ben maakte hem later wel duidelijk waar het om ging. 'Ik ben hier toch voor het kind en niet voor u. Bij een kind met problemen krijg je maar één kans om bij het kind binnen te komen. Bij u krijg ik meerdere kansen om mezelf voor te stellen', zei hij tegen de directeur. Als je mensen met autoriteit benaderd, zal je niet tot ze doordringen en krijg je nauwelijks iets voor elkaar.


  


  Interessante websites:


  www.nebki.nl


  www.annders.com
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  ERVARINGSDESKUNDIGE


  Van duivelskind tot filosoof


  Jan Verhaegh (65) is 43 jaar getrouwd met Marietje en vader van een zoon en dochter. Jan is oud-leraar, bestuurslid van het European Net-work Users Survivors Psychiatry én van Autism Europe. Jan studeert in Preston (UK) via een internetcursus voor master of philosophy of psychiatry. Sinds vijf jaar weet hij dat hij Asperger heeft.


  


  We passeren enkele mensen verkleed als clown, politieagent en zelfs als banaan als we Valkenburg binnen rijden waar Jan Verhaegh woont. Het is karnaval. Ook Jan en zijn vrouw Marietje hebben een paar feestelijke slingers aan de boom in hun tuin hangen. Voor Jan zelf is het een minder feestelijke periode. Hij is zojuist aan zijn heup geopereerd en loopt op krukken. Hem wacht een aantal maanden revalidatie. Maar Jan is er niet minder vrolijk om. Tijdens het gesprek maakt hij prachtige opmerkingen waar hij zeif uitbundig om moet lachen. Dit ondanks de vele moeilijke periodes in zijn leven. Vooral zijn opvoeding heeft een behoorlijk impact gehad. Meer zelfs, zo zegt hij, dan dat autisme zijn leven beïnvloed heeft.


  


  De vader van Jan is boer in Horst (Limburg) met een paar koeien, varkens en wat groente en fruit. Hij woont daar tien jaar lang alleen met zijn moeder, de oma van Jan. En dan ontmoeten de vader en moeder van Jan elkaar. Moeder gaat ook op de boerderij wonen. Het echtpaar krijgt kinderen. Jan is de oudste. Oma bekommert zich steeds meer om de kinderen, terwijl de moeder en vader van Jan op het bedrijf werken. De relatie tussen de drie volwassenen is vreemd te noemen. De vader van Jan heeft een hele hechte band met Jan's oma. Dit bevordert de relatie tussen het echtpaar niet. Ze belanden in een soort machtstrijd. Vader zoent zijn vrouw bijvoorbeeld niet als zijn moeder in de buurt is. Oma verwent de kinderen, maar moeder wil de kinderen streng opvoeden. 'Mijn oma haalde mij uit de box en vervolgens zette mijn moeder mij er weer in', vertelt Jan. 'Mijn moeder moest in de keuken eten. Mijn vader at met mijn oma in de kamer. Het was een eindeloos conflict. Heel verwarrend allemaal. Ik vroeg me vaak af waarom de dieren op de boerderij beter behandeld werden dan ik als kind. Ik was vaak bang. Hierdoor kon ik me op school maar moeilijk concentreren.'


  


  Op een bijeenkomst van de Boerinnenbond luistert de moeder van Jan naar het verhaal van een psycholoog. Het gaat over overspannen zijn. Ze herkent haarzelf hierin en spreekt de psycholoog in de pauze aan: 'U zegt dat kinderen van overspannen moeders het slecht doen op school. Dit is dan misschien wel de reden dat Jan op school niet goed functioneert.' De psycholoog adviseert om met Jan naar een opvoedkundig bureau in Venlo te gaan. Daar krijgt hij allerlei testen. Conclusie? Jan is erg intelligent, maar hij deugt niet. Jan legt uit: 'Als mijn moeder mij strenger had aangepakt, dan zou ik mij wel gedragen hebben, werd haar verteld. De problemen die ik had, werden uitgelegd als een soort wangedrag. Ik was ongehoorzaam en agressief, een kind van de duivel. Mijn moeder behandelde mij te 'soft'. Ik was - met mijn intelligentie - mijn moeder te slim af.' Jan moet leren gehoorzamen. Maar zijn ouders krijgen het niet voor elkaar. En dus wordt Jan als hij acht jaar is naar een rooms-katholiek klooster gestuurd, waar de nonnen het voor het zeggen hebben. In de twee jaren die volgen, leert Jan gehoorzamen en te werken. Huilen mag niet. Gevoelens zijn uit den boze. Maar er is wel structuur en veiligheid. 'Ik dacht: als ik die regels ken, dan ben ik veilig en laten ze me met rust. Maar sommige regels begreep ik helemaal niet. De zuster zei bijvoorbeeld dat ik 's nachts met mijn handen boven de dekens moest liggen. Twee dagen heb ik er over nagedacht waarom dat zo was.' De nonnen denken het goed te doen met ongehoorzame, duivelse kinderen als Jan. Maar dat is volgens Jan een vergissing. 'Mijn autisme is mijn eerste handicap. Mijn daaruit voortkomende opvoeding mijn tweede. Vooral het leren onderdrukken van mijn gevoelens was funest voor mijn verdere emotionele ontwikkeling.'


  


  Als kind ervaart Jan al dat hij 'anders' is dan andere kinderen. 'Waarom moest ik naar een klooster en anderen niet? Ik voelde me vaak schuldig. Ik was een slecht kind. Andere kinderen waren lief. Waarom gedroeg ik me zo? Maar kon ik me anders gedragen? Nee. Ik snapte er niets van. Vaak ging ik biechten in het klooster. Ook dat hielp niet.' Jan zit 'vol' van de twee jaar klooster. We zien dat hij bijna terug is in die tijd. Hij denkt na en zegt: 'Gelukkig hebben ze mij in het klooster niet seksueel misbruikt.' Voor we het goed en wel beseffen, belanden we met Jan in een discussie over seksueel misbruik in de rooms-katholieke kerk. Hij vertelt: 'Het seksueel misbruik in de kerk is een bijverschijnsel. Het echte probleem is dat wat de kerk goed vindt, fout is. Absolute gehoorzaamheid zien zij als vorm van heiligheid. Met deze gehoorzaamheid verover je de hemel. De paus bijvoorbeeld heeft tot zijn laatste snik zijn lijden geaccepteerd. Alles voor God. We moeten God danken, zo is de gedachte, deel te kunnen nemen aan het lijden omdat we daarmee de mensen verlossen. Dat ziet de kerk als goed. Maar hier ligt juist het kwaad. Er is onderdrukking. 'Befehl ist Befehl'. Is binnen deze machtsverhouding het vlees sterker dan de geest, dan kan dit leiden tot infantiele vormen van seksualiteit.' Dus dit soort rooms-katholicisme kun je beter afschaffen? 'JaI' is het duidelijke antwoord van Jan. 'Maar of dat lukt? 500 jaar geleden is het ook al mislukt. De Verlichting faalde. En nu? In het programma Brandpunt vroeg een journalist aan aartsbisschop Van Eijk - die het niet eens is met de conservatieve rooms-katholieken - of hij niet alleen is. Van Eijk antwoordde contact te hebben met de Heer.' Jan begint hartelijke te lachen. 'Getrouwd zijn met de Heer? Dat mag toch niet? Is dat geen vorm van homoseksualiteit? Van Eijk antwoordde natuurlijk dat het gaat om een geestelijke band met de Heer.' We lachen met hem mee en pakken vervolgens de draad weer op bij waar we gebleven waren, de tijd dat Jan het klooster verlaat.


  


  Jan woont weerthuis. Het gaat iets beter. Maar hij blijft zich 'anders' voelen. Vriendjes heeft hij bijvoorbeeld niet. Alhoewel? Op zijn vijftiende leert hij een jongen kennen die zijn moeder verliest. Jan begrijpt hem, want drie jaar eerder is zijn oma gestorven. De jongens zoeken elkaars gezelschap. Ook tijdens verschillende lessen op school valt het Jan op dat hij 'anders' is. Schrijven en tekenen gaan goed. Maar de motorische vakken, zoals handenarbeid, muziek en gymnastiek liggen hem totaal niet. Jan wijst naar een kast in zijn huiskamer en zegt: 'Wil je mij die schriftjes eens aangeven, die daar liggen? Mijn zus heeft ze dit weekend meegenomen. Het zijn logboeken. Kijk maar. Omdat ik zo slecht was in gymnastiek, hoefde ik op een gegeven moment niet meer mee te doen. Hadden de anderen gymles, dan kreeg ik van de leraar een schrijfopdracht. Lees het maar in die schriftjes. Dat hadden ze goed bedacht.'


  


  Op zijn zestiende krijgt Jan een aantal testen. De conclusie is dat hij geen beroep moet kiezen waarbij hij met mensen te maken krijgt. 'Wat ik wel kon worden? Vuurtorenwachter, archivaris of boswachter in een bos waar geen stropers komen.' Hij lacht wederom hartelijk en vervolgt: 'Maar mijn ouders namen de testen niet zo serieus. En ik wist ook niet wat ik ermee moest. Bovendien, zat je op de mulo, dan koos je vooreen kantoorbaan, de verpleging of ging je het onderwijs in. Voor mij werd het de kweekschool. Ik wilde onderwijzer worden.' Alhoewel Jan in deze periode nog niet weet dat hij Asperger heeft, vragen we ons af of het voor iemand met Asperger niet moeilijk is om onderwijzer te zijn. Immers, van een onderwijzer wordt verwacht dat hij communiceert, interactie heeft met leerlingen en collega's. Inmiddels weten we beter (red: zie hoofdstuk 2). Jan: 'Het ging allemaal wel. Ik mocht geen gymnastiek geven. Tekenen en schrijven kon ik aardig. Ze vonden mij op de kweekschool geen abnormale jongen. De leerlingen vermaakten zich kostelijk met mij. Net als jij Herman. Toen je binnen kwam, begon je al gelijk te lachen.' We kijken elkaar aan en voelen dat het gesprek voor de tweede keer een andere wending krijgt. 'Wat heb jij voor een opleiding Herman?, vraagt Jan. 'Ah, bioloog? Dat is ook een sociaal beroep, niet? Vertel eens over jezelf.' Jan gaat op het puntje van zijn stoel zitten als Herman in het kort zijn achtergrond vertelt. De rollen zijn ineens omgedraaid. 'Weet je,' vervolgt Jan, 'dat men in de psychiatrie ontdekt heeft dat de hersenen als zodanig sociaal zijn omdat de biologische structuur plastisch is en door sociale invloeden zowel positief als negatief beïnvloed kunnen worden? Er ontspint zich een discussie over of niet alles in de biologie sociaal is. Niets kan zonder iets anders leven, is de conclusie van de heren. Voortplanting bijvoorbeeld kan alleen door contact met anderen. Het is onmogelijk dat iets op zichzelf bestaat. Jan denkt na en zegt:' Dan is de volgende narcistische opvatting van Aristoteles dus onmogelijk voor biologen: God is het hoogste wezen. Wat is de hoogste vorm van activiteit? Denken. Wat doet God? God denkt na over zichzelf.' Weer volgt een lachsalvo waar ook wij hartelijk aan mee doen. Maar genoeg nu over Aristoteles, we gaan terug naar Jan.


  


  Op zijn achttiende leert Jan zijn vrouw Marietje kennen. Drie jaar later zijn ze getrouwd. Al snel is Marietje in verwachting. Maar dan gaat het mis. Het kindje overlijdt direct na de geboorte. Met Marietje gaat het ook slecht. Tijdens het persen raakt een zenuw bekneld en is ze eenzijdig verlamd. Marietje ligt een jaar in het ziekenhuis. Jan vertelt: 'In Nederland gaan nog steeds kinderen dood omdat een vroedvrouw niet op tijd naar het ziekenhuis wil gaan. Toen wij eindelijk in het ziekenhuis kwamen, was ons kindje al dood. De kinderarts zei later: 'Als de vroedvrouw niet bij de bevalling was geweest, dan had het kindje nog geleefd. Het was een gezond kind.' Jan is niet kwaad. Evenmin huilt hij als zijn kindje dood is. Hij heeft geleerd zijn gevoelens te beheersen. Een paar dagen later staat hij alweer voor de klas. Het lijkt allemaal weer goed te gaan. Na een jaar is Marietje fysiek hersteld, maar ze krijgt een depressie. 'We kwamen toen bij een psycholoog terecht die ons heeft geholpen de dood van ons kindje te verwerken. Pas nadat we er met hem over gepraat hadden, durfden we weer aan kinderen te denken.'


  


  Jan houdt van studeren en besluit een mo-akte te halen, waarmee hij bevoegd is les te geven op middelbare scholen. Hij heeft de keuze tussen geschiedenis en theologie. Omdat hij geen zin heeft in het leren van getallen, kiest hij voor het laatste. 'Ik viel van mijn stoel van verbazing over de meest irrationele opvattingen die mensen hebben. Over bijvoorbeeld de maagdelijke geboorte van Jezus. Theologie kent veel fantasie.' Een paar jaar later studeert Jan verder op de universiteit van Nijmegen. Hij volgt colleges over 'Das Kapital' van Karl Marx en over de profeten uit de Hebreeuwse Bijbel. Marietje raakt weer zwanger. Het gaat goed en het kindje wordt geboren. Jan besluit na drie jaar studie weer te gaan werken. 'Op de universiteit zeiden ze dat ik daar een baan kon krijgen, maar wel tegen een voorwaarde; ik moest ophouden actief te zijn in de Communistische Partij (CPN). Deze partij was voor revolutie en wilde een einde maken aan de onderdrukking. Dat sloot aan bij alles wat ik wist over onderdrukking en autoriteit vanuit mijn jeugd; van mijn ouders, nonnen, leraren en dokters.' Jan wil zijn ideeën niet opgeven. Hij verlaat de universiteit en krijgt een baan als leraar op de huishoudschool en het vwo. 'Dat vond ik toch leuk', roept hij enthousiast uit. 'Die meiden waren echt gezellig.' Het is een 'rebelse' periode van Jan. In zijn lessen geeft hij duidelijk zijn mening weer. Hij spreekt onder andere over vrijheid van meningsuiting en kaart het kernwapenbeleid aan. Een deel van het bevoegd gezag is hier niet blij mee. Om problemen te voorkomen, besluit Jan te solliciteren bij de Volkshogeschool in Valkenburg. Hij wordt aangenomen.


  


  Omdat Marietje niet met hun inmiddels twee kinderen naar Valkenburg wil verhuizen, vertrekt Jan twee jaar lang elke maandagochtend alleen naar het zuiden van het land. Vrijdagavond gaat hij weer naar huis. Jan is inmiddels 36 en stoomt door, zonder de trauma's uitzijn verleden verwerkt te hebben en zonder te weten dat hij Asperger heeft. Twee jaar later is hij depressief. Zwaar depressief. 'Depressie is de lijdensdruk van autisme. Kun je niet met je autisme omgaan, dan word je depressief', legt Jan uit. Na een half jaar wordt Jan voor een jaar opgenomen op de dagbehandeling in Venray. 'Op 1 augustus 1984 was ik weer helemaal genezen. Met het gezin verhuisden we naar België en later naar Valkenburg. Ook ging ik weer werken.' In deze tijd krijgt Jan psychotherapie. Het lijkt goed te gaan. Maar na zeven jaar, in 1990, heeft hij een terugval. Jan wordt wederom, nu voor een halfjaar, opgenomen. Twee keer ziek is voor de schooldirectie niet acceptabel. Ze willen Jan eruit werken. Maar hij iaat zich niet zo maar wegsturen. 'De bedrijfsarts adviseerde mij de vakbond op te bellen. Dat heb ik gedaan. Zij zeiden dat ik gewoon achter mijn bureau moest gaan zitten en niets moest doen. Dat heb ik negen maanden volgehouden. Het was best gezellig. Mijn collega in de klas bracht me vaak koffie, terwijl ik me achter mijn bureau verdiepte in werken van Freud en Alice Miller.' Uiteindelijk verbood de directie Jan nog langer te komen. Hij komt in de wao terecht, gaat culturele wetenschappen studeren in Maastricht en wordt in 1997 actief in de cliëntenbeweging.


  


  In 1982 legt Jan contact met een psychiater. Een keer per maand praat hij met deze man. Hij komt ook met bio-energetische therapie in aanraking. Bio-energetica gaat uit van de eenheid van lichaam en geest. Volgens deze theorie worden negatieve levenservaringen in de vorm van spierspanning 'opgeslagen' in het lichaam. De therapie bestaat onder andere uit ademhalingsoefeningen, dans, stretchen, vibratie, massage en meditatie. 'Vijf jaar heb ik deze therapie gedaan. Je komt dan echt bij je emoties. Erg goed', aldus Jan.


  


  De jaren verstrijken en dan, vijf jaar geleden, valt het kwartje en wordt bij Jan voor het eerst aan autisme gedacht. Hij vertelt: 'Mijn dochter studeerde psychologie. Op een dag belde ze mij op. Ze zei het vermoeden te hebben dat ik autistisch ben. Het eerste wat ik zei was: 'Is je vriend misschien weggelopen?'Ik vond het een rare opmerking. Ze vertelde mij dat ze college had gehad over autisme. Ze herkende mij in het verhaal. We besloten ons in autisme te verdiepen. Ook vertelde ik mijn psychiater over mijn vermoeden. Hij haalde er een autismedeskundige bij. Deze man begon mij vragen te stellen als: 'Stoot jij wel eens iets om?' Toen begon ik te lachen en zei: 'Ja, er gaan geen tien minuten voorbij waarin ik niets omstoot.' Vervolgens kreeg ik twee vragenlijsten mee naar huis, een voor mijzelf en een voor Marietje. Zelf scoorde ik op 65 vragen van de 70. Marietje had zelfs een score van 70! Dus vroeg ik mijn psychiater om hulpverlening voor mijn autisme. Maar dat vond hij geen goed idee. Zijn behandeling was goed genoeg voor mij. In de tijd dat ik bij hem was, had ik immers niemand vermoord, mezelf niet opgehangen en was ik niet opnieuw in een depressie geraakt. Bovendien lagen de oorzaken van mijn problemen in mijn jeugd volgens mijn psychiater. Ja, die vervelende jeugd, dat klopte natuurlijk ook wel.'


  


  Dan krijgt Marietje problemen. Haar tweelingzus gaat dood en ze blijkt allergisch te zijn voor huisstof. Het huis schoonmaken gaat niet. Jan wil graag helpen, maar het lukt hem niet. Hij neemt contact op met de huisarts en legt het probleem uit. 'Dankzij mijn autisme bleek ik recht op thuiszorg te hebben. Een meisje van de thuiszorg zou me leren poetsen. In het hele huis hing ze papiertjes op met instructies over wat ik moest doen en in welke volgorde. Het werden er steeds meer. Na twee jaar werd ik er helemaal gek van. Op een dag smeet ik uit pure frustratie alles kapot in huis. De thuishulp schrok enorm en riep: 'Ik sta met een man van meer dan 100 kilo te 'shaken' op mijn benen. Dadelijk gaat hij nog meer doen. Wat moet ik doen???' Uiteindelijk is de psychiater erbij gehaald, wat het einde betekende van mij als huishoudelijke kracht.' Jan en Marietje krijgen hulp van andere instanties, maar moeten duizenden euro's bijbetalen. Dan komen ze in contact met de Regionale Instelling voor Beschermd Wonen (RIBW). Deze organisatie zorgt ervoor dat mensen met uiteenlopende psychiatrische en psychosociale problemen zo veel mogelijk in de maatschappij kunnen wonen, functioneren en participeren, uitgaande van hun eigen wensen en mogelijkheden. 'Maar dat ging op een gegeven moment ook niet meer goed. Marietje kreeg een herseninfarct. Toen ze vertelde aan de RIBW dat ze zoveel werk met mij had, zei men: 'Dan doe je Jan toch de deur uit!' Toen was de maat vol.' In juli 2010 horen Jan en Marietje van het autisme-informatiecentrum in Heerlen dat ze wellicht recht hebben op een pgb. 'Maar wat bleek? Het pgb-potje was op slot.' Uiteindelijk krijgt Jan het in januari 2011 toch voor elkaar. Een autismedeskundige begeleidt hem nu elke week anderhalf uur. Samen bespreken ze wat het betekent Asperger te hebben en hoe met de problemen om te gaan.


  


  Jan weet dus pas vijfjaar dat hij Asperger heeft. Wat doet dat met hem? 'Het heeft van 1982 tot 2005, dus 23 jaar, geduurd voordat ze in staat waren te ontdekken dat ik een handicap heb. En toen het bewezen was, gingen nog eens vijf jaar voorbij voordat ik echte autismehulpverlening kreeg.' Dat is toch triest, of niet? 'Inderdaad. Veel mensen van mijn leeftijd met autisme zitten permanent in de psychiatrie met het stempel 'onbehandelbaar'. Ze slikken neuroleptica. Wat dat betreft heb ik geluk gehad.' Had dit hem ook kunnen overkomen? Hij denkt na en zegt: 'Ik heb Marietje. Zij heeft mij altijd gesteund. En ik haar. Ze heeft een afschuwelijk incestverleden. Bij mij voelt ze zich veilig. Ik ben niet agressief zoals soms andere jongens zijn.' Jan twijfelt als we hem vragen of het beter is op jongere leeftijd de diagnose Asperger te krijgen. 'Ik vraag me af of kinderen van zestien met Asperger bijvoorbeeld op de Pedagogische Academie worden toelaten. Een diagnose kan ook stigmatiserend werken. Mensen worden uitgesloten. Stel dat ik in mijn jeugd had geweten Asperger te hebben, dan was ik waarschijnlijk niet naar de pabo gegaan en geen onderwijzer geworden. Wat zou mijn leven dan saai geweest zijn! Ik heb nu veel avonturen meegemaakt, zoals negen maanden Freud lezen achter een bureau.' Dus een diagnose is stigmatiserend? 'Nee, dat zeg ik niet. Als ze in mijn jeugd gezien hadden wat ik werkelijk mankeer, dan was ik daarin begeleid. Die zware depressie in mijn leven is niet nodig geweest. Het is goed dat kinderen nu begeleiding krijgen. Maar de vraag blijft of ze dan niet uitgesloten worden van opleidingen en beroepen. Voor doven en blinden zijn er wel aangepaste werkvoorzieningen. Voor mensen met autisme nauwelijks.'


  


  Jan is bestuurslid van het European Network Users Survivors Psychiatry. Via dit netwerk komt hij in contact met University of Central Lancaster in Preston, United Kingdom, waar onder andere via internet filosofie en psychiatrie gegeven wordt. De universiteit wil in contact komen met cliënten om te praten over diverse thema's binnen deze vakgebieden. Jan reist af naar Engeland en raakt geïnteresseerd in de filosofie. Hij besluit weer te gaan studeren, via internet deze keer. 'Ik moet nog een werkstuk van 8000 woorden afronden, waarbij ik hulp krijg van onder andere professor Jim van Os. Deze professor is door zijn collega's voor de vierde keer verkozen tot toppsychiater van Nederland. Hij betaalt ook mijn studie. Is het werkstuk af, dan mag ik mijzelf master of philosophy of psychiatry noemen', vertelt Jan ons enigszins trots. We vragen Jan waarom hij juist filosofie is gaan studeren. 'Als kind heb ik altijd al veel gelezen. En filosofie is abstract. Ik kan op een abstracte manier denken over de wereld. Een roman is ingewikkelder. Bovendien, Aspergermensen staan voor de onmogelijke opdracht om met hun hoofd dingen te bedenken die ze niet aanvoelen. Maar die kunnen ze ook niet bedenken omdat ze het niet aanvoelen. Onmogelijk. Toch moeten ze het proberen. Dus als kind was ik al veel aan het nadenken over bijvoorbeeld waarom dieren beter behandeld worden als mensen.'


  


  Van duivelskind tot filosoof, wij noemen Jan succesvol, maar vindt hij dat zelf ook? Hij zucht: 'Weet je, als je blind bent, geen hulp hebt en door het stadsverkeer gaat, heb je dan geluk gehad of ben je succesvol als je aan het eind van de dag nog leeft? Autisme is en blijft een ernstige handicap. Je begrijpt jezelf niet. Ik ben nu 65 en heb het overleefd. Ik zit in het bestuur van het European Network Users Survivors Psychiatry en van Autism Europe. Ik heb fantastische dingen gedaan waar toekomstige Aspergers wellicht van uitgesloten worden. Ben ik dan succesvol?' Ben je gelukkig, vragen we aan Jan. 'Het grootste gedeelte van mijn leven ben ik vrij ongelukkig geweest. Ik heb veel last van depressies gehad. Voortdurend heb ik geprobeerd het onmogelijke te doen. Zoals dingen begrijpen die ik niet kan begrijpen. Denk aan het sociaal functioneren. Bovendien vraag ik mij af of ik niet meer last heb gehad van mijn opvoeding dan van mijn autisme. Door die opvoeding kon ik niets verwerken. Zoals de dood van mijn kindje. Dokters hebben getracht van een duivelskind een engeltje te maken. Wat zij zagen als goed, moet je beschrijven als kwaad. Zo'n zwarte opvoeding is zeer schadelijk voor mensen. Hegel zegt: 'Wir sollen den Eigenwille des Kindes brechen'. Verschrikkelijk.' We willen het gesprek afsluiten, maar Jan mijmert verder: 'Kant, die was leuk! Hij was op zijn 70ste nog in staat te huilen over zijn opvoeding. Hij heeft er iets van begrepen. Kant respecteerde kinderen. En Marx, hij had veel liefde voor kinderen. Zelf kreeg hij er acht.' We zien Jan denken als hij tot slot zegt: 'De maatschappij zou wat autisme- en kindvriendelijker mogen zijn.' Jan Verhaegh, zijn leven is niet altijd gemakkelijk geweest. En nog niet. Maar met zijn doorzettingsvermogen en gulle lach heeft hij toch veel bereikt. Het is een prachtmens, deze filosoof.


  


  Interessante websites:


  www.enusp.org


  www.autismeurope.org
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  AUTISMEDESKUNDIGE


  'Toon respect, dat geeft kracht'


  Egbert Reijnen, voorzitter Raad van Bestuur van het Dr. Leo Kannerhuis, een topklinische instelling en kenniscentrum met meer dan 35 jaar ervaring in de behandelingen begeleiding van cliënten met een autismespectrumstoornis (ASS) en hun omgeving.


  


  'Elk mens heeft recht op een volwaardige plaats in de samenleving. Dat geldt ook voor iemand met een ASS. Om dat te realiseren is op diverse momenten in het leven versterking, begeleiding of behandeling nodig', staat er op de website van het Dr. Leo Kannerhuis. Voor het laatste interview van dit boek gaan we naar dit kenniscentrum in Doorwerth, waar Egbert Reijnen ons graag te woord staat. In alle interviews passeerde de naam 'Leo Kanner' wel de revue. We zijn benieuwd, zeker als Egbert vertelt dat het kenniscentrum zich sterk focust op de kracht van autisme.


  


  Wat wij op dit moment zien, is dat de uitval van voornamelijk oudere mensen met een vorm van autisme, groter is dan een aantal jaren terug', begint Egbert te vertellen. 'Dit heeft ons inziens te maken met de complexiteit van de maatschappij. Het beantwoorden aan alle eisen die gesteld worden, het zelf regie moeten vinden, richting kunnen geven aan het eigen leven. Dat is bijzonder moeilijk voor mensen met autisme. Ze zijn erg afhankelijk van het systeem dat om hen heen georganiseerd is. Valt dat systeem weg, dan komen ze in de problemen. In de verharde onderwijs- en arbeidsmarkt zien we dat veel mensen met autisme in een spanningsveld terechtkomen. Dat zorgt voor overvraging en ontreddering. Het Studiehuis bijvoorbeeld vind ik absoluut geen plus voor mensen met autisme. Ook al hebben zij een hoge intelligentie, zij zijn in het Studiehuis niet in staat hun koers vast te houden. Wat dit wil zeggen?


  Ons schoolsysteem zou anders moeten. Echt, we kunnen hen dit systeem niet aandoen.'


  


  Egbert vertelt verder: 'De doelgroep autisme is snel gegroeid. Ruim 33 jaar zit ik nu in het vak. Toen ik begon, was er vooral sprake van klassiek autisme. Vier op de 10.000 mensen waren autistisch, waarvan misschien één niet verstandelijk gehandicapt was. Destijds behandelden we voornamelijk niet verstandelijk gehandicapten met autisme. Nu is er sprake van doelgroepverruiming. 1.25% van de Nederlandse bevolking heeft een ASS. De groep kent mensen met een lichte tot een zeer ernstige vorm van autisme. In deze groep doen heel veel mensen een beroep op zorg en behandeling. In Nederland zitten we in de fase dat we heel goed weten waar we met autisme naar toe moeten. Wat me moeten doen, met de huidige kennis die er is. Alleen hebben we de middelen niet om het te organiseren. De Gezondheidsraad heeft een prachtige nota geschreven hierover: 'Autismespectrumstoornissen, een leven lang anders'. Als Kannerhuis zeggen we al jarenlang dat autisme een levenslange handicap is. Diabetes heb je ook je leven lang. Daarvoor krijg je je leven lang steun. Heb je autisme, ook een levenslange handicap, dan krijg je slechts steun van korte duur. Dit terwijl mensen met een vorm van autisme eigenlijk hun hele leven support nodig hebben.'


  


  We merken op dat Karin Berman, die elders in dit boek haar verhaal doet, praat over 'De onzichtbare rolstoel' {red: zie hoofdstuk 11). Egbert knikt. 'Inderdaad, dat is het ook. Als de maatschappij zich niet beter richt op de persoon met autisme, dan blijft die persoon voortdurend tegen de stroom in zwemmen. De psychiaters van het Kannerhuis zeggen het heel mooi: 'We hebben de neiging om mensen met autisme met bandjes om in het zwembad te gooien. Als ze goed trappelen, dan blijven ze wel drijven. Dat doe je niet. Wij vinden dat deze mensen moeten leren zwemmen. Willen zij aanhaken in de maatschappij, dan zijn wij verplicht hen tools aan te reiken. Dat is niet alleen een taak van de zorg. Het gaat de hele maatschappij aan. We moeten de maatschappij opvoeden. Inzicht geven in wat autisme is. Rutger-Jan van der Gaag, hoogleraar klinische kinderen jeugdpsychiatrie, zegt: 'Aan iemand die blind is, vraag je niet meer om uit te kijken. Maar aan iemand die autistisch is, vraag je wel om normaal te doen.' Dat kunnen ze juist niet. Dit wil niet zeggen dat ze geen mogelijkheden en talenten hebben waarmee ze kunnen participeren in de maatschappij. Die hebben ze wel, mits je rekening houdt met hun autisme. Als je iemand met autisme in dienst hebt, moet je misschien de plek iets anders inrichten opdat hij zich daar veilig voelt. Daar moet je als werkgever en maatschappij over nadenken.'


  


  Een autismevriendelijke maatschappij, dat is waar we het over hebben. Tijdens ons gesprek met Autisme Centraal (red: zie hoofdstuk 18), hoorden we al over het autismevriendelijke logo dat zij ontwikkeld hebben. Een logo voor elk individu, organisatie of bedrijf dat een intentieverklaring ondertekent en aangeeft met welke aanpassingen zij autismevriendelijk zijn. De politie van Gent is hier een goed voorbeeld van. Hoe zit het in Nederland met het autismevriendelijk zijn? Egbert denkt na en zegt: 'We zijn het wel. Renkum bijvoorbeeld is een autismevriendelijke gemeente. Maar met peilingen moet je uitkijken. Veel mensen met autisme willen niet herkend worden als autist. In Nederland kennen we de Autipas. Houdt de politie iemand met autisme aan omdat hij zich 'anders' gedraagt, dan kan hij die pas laten zien. Eigenlijk is dit vreemd. Nederlanders hebben problemen met het moeten legitimeren. Daarom is het beter om mensen die een vorm van autisme hebben, onzichtbare prothesen aan te reiken. Niet etiketteren dus. Aan de andere kant, ik ben ook wel jaloers op België. Binnen hun systeem steken bepaalde mensen in het bedrijfsleven hun nek uit om ervoor te zorgen dat er arbeidsplaatsen voor mensen met autisme komen. De andere kant van de medaille is echter, dat als dit lucratief wordt, deze mensen het geld op een of andere manier willen terugverdienen.


  


  We moeten mensen met autisme re-integreren in het arbeidsproces, is de stellige mening van Egbert. Belangrijk is wel dat er voorwaarden zijn. Het moet werkgevers duidelijk zijn waarom en hoe ze mensen met autisme in dienst willen nemen. Het Leo Kannerhuis probeert hierin werkgevers zoveel mogelijk steun te geven. 'Het is jammer dat we een landelijke instelling zijn. We kennen werkgevers in Utrecht die bereid zijn mensen met autisme in dienst te nemen. Maar de geschikte kandidaat komt misschien uit Limburg. Dat werkt niet. Daarom dat we 'klonen' van het Kannerhuis in andere plaatsen van Nederland aan het installeren zijn. We zoeken dwarsverbanden met andere partijen die in hun regio het netwerk inrichten. Op deze manier proberen we zo dicht mogelijk bij de cliënt de zorg te geven.' Ook zoekt het Kannerhuis met haar arbeidsre-integratieafdeling stagewerkplaatsen voor mensen met een vorm van autisme. 'En met ondersteuning van een Europese subsidie (red: ESF-EQUAL) hebben we een model ontwikkeld, de KIRA-methodiek, waarmee we proberen de intredemogelijkheden voor mensen met autisme op de arbeidsmarkt te vergroten', vertelt Egbert enthousiast.


  


  'Het is niet alleen van belang werkgevers te onderrichten, ook mensen met autisme zelf moeten leren wat er van hen verwacht wordt op de arbeidsvloer', vindt Egbert. 'In ons trainingscentrum besteden we hier veel aandacht aan. Wat wij mensen met autisme vooral proberen aan te leren, is de arbeidsattitude; op tijd uit bed komen, je goed verzorgen, je houden aan de afspraken et cetera. Daarnaast proberen we deze mensen toe te rusten met een aantal kernkwaliteiten. Die kwaliteiten zorgen ervoor dat ze misschien in de keuken kunnen gaan werken, op een ICT- afdeling, in de bibliotheek en noem maar op. Kortom, we vinden mensen met autisme competente mensen. Praten we over het omlaag brengen van de zorgkosten, dan is een van de oplossingen mensen met autisme een plaats geven in de arbeidsmarkt. Ik heb er geen enkel probleem mee als de Wajong geschrapt wordt. Maar zorg dan wel voor arbeidsre-integratietrajecten. En voor condities bij werkgevers, opdat zij willen en moeten werken met mensen met autisme.'


  


  Egbert kan het niet genoeg benadrukken: 'In Nederland zijn we er trots op dat we de hoogste arbeidsproductiviteit van Europa hebben. Dat kunnen we alleen maar volhouden omdat we alle mensen met een vlekje in de zijlijn gemanoeuvreerd hebben. We hebben alleen maar perfecte werknemers. Denk toch eens een beetje Italiaans! Durf ruimte te maken voor mensen met een vlekje. Maak werkgevers en werknemers enthousiast opdat ze mensen 'meenemen' die het moeilijk hebben in de maatschappij. En ontlast daarmee de zorg. Waardeer de cliënt in wat hij kan. Daar gaat het over. Denk je dat onze cliënten het leuk vinden om met een 'vlekje' in een dagcentrum te komen? Nee, natuurlijk niet. Het vervelende is, cliënten krijgen steeds meer een beeld van: We kunnen het toch niet, dus...' Daar moeten we van af. Zou het niet geweldig zijn als Albert Heijn het lef zou hebben te zeggen dat ze per centrum twee mensen met een Wajonguitkering aannemen? En dat dit dan overgenomen wordt door andere bedrijven? Een tijdje geleden heb ik op verzoek van de Hersenstichting de Hersenbokaal uitgereikt aan KPMG. Ik vroeg me af waarom weer een grote partij die prijs moest krijgen. Maar toen ik het verhaal doorgrond had, dacht ik er anders over. KPMG-medewerkers, die door een auto-ongeluk of psychisch defect in de problemen zijn geraakt, hebben een buddy. Deze buddy krijgt de faciliteit om enkele uren per maand te besteden aan de collega met het 'vlekje'. Ook coacht en helpt hij de collega als hij onderuit gaat. Prachtig toch?


  


  Het is belangrijk mensen met autisme aan het werk te krijgen. Het Dr. Leo Kannerhuis probeert op vaak praktische manieren zowel de personen met autisme als werkgevers te ondersteunen. Egbert geeft een voorbeeld: We hebben Apps ontwikkeld vooreen iPhone of iPod als ondersteuning op het gebied van werk. De App helpt de persoon met autisme bijvoorbeeld om van punt A naar B te komen. De iPhone is een ding dat hem niet etiketteert, ledereen heeft er immers een. Ook hebben we een emotieregulatiemeter. Mensen met autisme hebben moeite te onderkennen dat ze gespannen raken. Zijn ze eenmaal gespannen, dan is het vaak te laat. Dan doen ze dingen die ze eigenlijk niet moeten doen. In een werksituatie kun je dat niet hebben. Met de TU Twente hebben we een meetmethode ontwikkeld, waarmee mensen met autisme een signaal krijgen op hun iPhone of computer op het moment dat de spanning te hoog oploopt. Het werkt met een bandje dat onder meer de hartslag meet. Dan weten ze dat ze de computer even uit moeten zetten en het goed is om een rondje te lopen. Met het uwv en zorgverzekeraars zijn we in gesprek om deze meter breed in te zetten. We willen niet dat het in handen van de commercie komt. Dat iemand ze gaat verkopen voor 200 euro per stuk. Dan streef je je doel voorbij.'


  


  Kunnen we de conclusie trekken dat de zelfredzaamheid van mensen met een vorm van autisme heel belangrijk is? 'Het structureren van het leven is moeilijker geworden, voor iedereen. Weet je de weg, dan voel je je prima. Misschien zelfs beter dan 20 jaar geleden. Maar sommige mensen ervaren problemen met dit structureren. Zij krijgen weinig steun. Wij kunnen ervoor zorgen dat die steun, en daarmee de zelfredzaamheid, omhoog gaat. Daar zijn we naar op zoek.' We kaarten het e-portfolio aan, ontwikkeld door OBA Milestones (red: zie hoofdstuk 9), in opdracht van het Leo Kannerhuis. Dit digitale portfolio helpt mensen met autisme zelf de regie in handen te houden. Een prima tool om de zelfredzaamheid te bevorderen.


  


  Naast het focussen op ICT-achtige toepassingen, zijn er nog andere instrumenten die het Leo Kannerhuis biedt om de zelfredzaamheid van mensen met autisme te verhogen. 'We zijn een studiewijzer aan het ontwikkelen voor de cliënt en de leerkracht. Met deze tool begrijpen beide partijen elkaar beter en kan de persoon met autisme wel meedraaien in het gewone onderwijs. Kijk naar het ROC. Jaren geleden kwamen jongeren met autisme niet aan de bak daar. Gelukkig troffen we een docent die zich dit erg aantrok. Met hem zijn we een project gestart. We hebben een model ontwikkeld waarmee jongeren wel binnen kunnen komen. In deeltijd bereiden we deze jongeren voor op deelname in het reguliere onderwijs. Uit onderzoek blijkt dat deze jongeren het beter doen dan de gemiddelde ROC-leerling. En we hebben er echt jongeren uitgehaald die op zolderkamertjes zaten. Alleen bezig waren met computeren. Helemaal los van de maatschappij. Nu doen ze weer mee.'


  


  Egbert Reijnen, het is een gedreven man, zeker als het over autisme gaat. In 1979 stapte hij na zijn opleiding aan de Sociale Academie het Leo Kannerhuis binnen en begon zijn loopbaan als groepsleider voor mensen met autisme. Vele jaren later draagt hij als voorzitter Raad van Bestuur datgene uit waar hij al die jaren steeds meer van overtuigd is geraakt. 'Autisme heeft een enorme impact op de persoon met autisme en het gezin. Autisme is uitermate ingrijpend. Al die jaren in het Kannerhuis heb ik me continu afgevraagd wat we er aan kunnen doen deze mensen - rekening houdend met hun problemen - kansen te geven in onze maatschappij. Ik zie veel competenties en talenten, op allerlei terreinen. Dat is wat mij nog steeds bezig houdt. Een maatschappij bestaat niet alleen uit perfecte mensen. Dat is ridicuul.'


  


  De strijd aangaan met de maatschappij. Het is niet niks. In de loop der jaren zal Egbert zeker verschillende frustraties tegen gekomen zijn. Hij denkt na en zegt: 'Als je kijkt naar de stoornissen die bekend zijn in de wereld, dan is autisme een stoornis die pas kortgeleden ontdekt is. Veel andere stoornissen kennen we al veel langer. Daar is meer onderzoek naar gedaan. Ze hebben een plaats in de samenleving. Dat is anders met autisme. Nu pas beginnen we door te krijgen dat autisme een fundamenteel probleem is. Dit, terwijl deze mensen, hun ouders en andere familie al zo lang opboksen tegen bijvoorbeeld het onderwijs. Gezinnen raken geïsoleerd. Mensen nemen afstand van ze. Mensen met autisme blijven te veel afhankelijk van de zorg. Punt is, dit hele probleem moet je onderkennen, beleid op durven maken. Helaas gebeurt dit niet of nog te weinig. Wel benoemen we dat autisme een grote zorgvraag is. Maar niet waarom mensen met autisme - als je het anders aanpakt - een groep kan zijn die goed mee kan draaien in de samenleving. Dat vind ik frustrerend. Vanuit de huidige financiële context snap ik het. Het tekort van de banken moet goedgemaakt worden. Echter, het wordt over de verkeerde sectoren uitgespreid. We zouden ons moeten schamen. We hebben een hele grote doelgroep, met veel potentie. We geven ze kort de steun die ze nodig hebben, maar we helpen ze niet structureel om een waardevolle plek in de maatschappij te verkrijgen. Dat is jammer.'


  


  Gaan we inderdaad zo langzaam vooruit? Egbert kijkt bedenkelijk en zegt: 'De arbeidsmarkt begint steeds meer te knellen. De neiging van de samenleving is dan te kijken naar de mogelijkheden. Mensen met autisme behoren tot die mogelijkheden. Ze worden dan interessant. Dat biedt perspectief. Ook zie ik dat steeds meer groepen geïnteresseerd zijn in autisme. Het is een kwestie van blijven duwen. Inzicht geven in autisme. Niet alleen vanuit de zorg. Het vraagt ook om interventie vanuit de overheid. Het gaat niet vanzelf. Maar het belangrijkste is, dat we beseffen dat er kansen zijn. Ik zeg het nogmaals. Voor de maatschappij en voor de mensen met autisme. Laten we deze mensen het respect geven waar ze recht op hebben. Dan kunnen zij aan eigen kracht winnen.'


  


  Het Kannerconcept en Leo Kannerhuis Nederland:


  De beste autismebehandeling binnen bereik


  


  De jarenlange ervaring en de kennis van het Dr. Leo Kannerhuis is gebundeld in het 'Kannerconcept'. Het Kannerconcept vormt de basis van Leo Kannerhuis Nederland en wordt gedeeld en verder ontwikkeld met andere partijen. Door de samenwerking te bundelen in Leo Kannerhuis Nederland wordt het mogelijk om de kwaliteit van de autismehulpverlening in Nederland op een nog hoger plan te brengen en te houden. De partners die verenigd zijn binnen Leo Kannerhuis Nederland hebben een gemeenschappelijk gedragen missie. Zij delen de visie op levensloopbegeleiding voor mensen met een ASS en streven naar een integrale behandeling op alle levensdomeinen. Door de samenwerkingen spreiding van locaties wordt een gespecialiseerd aanbod geboden in de regio waar de cliënt met ASS woont. De omgeving van de cliënt (gezin, onderwijs, wonen, werk en vrije tijd) kan zo op effectieve wijze betrokken worden bij de behandeling van de cliënt en gespecialiseerde behandeling kan tijdig worden ingezet.


  


  Onderdelen van het Kannerconcept zijn:


  ■ gebruik van de ontwikkelde behandelarrangementen;


  ■ gebruik van basisopleidingen, trainingen en deskundigheidsbevordering;


  ■ effectmeting en onderzoek van behandelresultaten;


  ■ zorginnovatie en actieve ontwikkeling van het aanbod.


  


  Doelen die Leo Kannerhuis Nederland zich heeft gesteld:


  ■ spreiding en uitbreiding van het gespecialiseerde aanbod tot dichtbij de cliënt en zijn directe omgeving;


  ■ terugdringen van de wachtlijsten;


  ■ realiseren van best practices;


  ■ verbeteren en doorgaand ontwikkelen van de behandeling;


  ■ stimuleren van ketenzorg en sectoroverstijgende samenwerking;


  ■ vergroten van inzicht in autisme;


  ■ bijdragen aan effectieve en efficiënte behandelvormen;


  ■ wetenschappelijk monitoren van behandelresultaten;


  ■ monitoren van kwaliteit;


  ■ cliënt- en ouderwaardering.


  


  Meer informatie: www.leokannerhuis.nl


  


  Achteraf


  


  Zomer 2011. Het boek is af. Maar we beseffen: dit boek is nooit af. Er zijn nog veel meer verhalen om op te tekenen. Zoals het verhaal van Diederik Weve (53), dat op 15 juni in het NRC Handelsblad staat. Hij is ingenieur en werkt bij Shell. En hij heeft Asperger. Maar dat weet hij pas twee jaar. 'Had ik de diagnose eerder gehad, dan waren ze misschien opgehouden om mij in het standaard carrièrepad te pushen', zegt hij. Hij ging op zoek naar collega's met autisme, maar vond er geen. Terwijl er wereldwijd zo'n duizend zouden moeten werken bij Shell. Hij denkt dat ze bang zijn om er voor uit te komen. 'Want het stereotype beeld bestaat dat autisten allemaal verstandelijk gehandicapt zijn.' Het taboe rond autisme werkt volgens de ingenieur inefficiëntie in de hand. Autisten worden namelijk op hun zwakke kanten aangesproken. En niet op hun kwaliteiten. Zijn campagne 'Autisten uit de kast' heeft bij Shell inmiddels vier mede-autisten opgeleverd. 'Op naar de tien', laat hij de krant optimistisch weten.


  


  Het verhaal van Diederik komt ons bekend voor. Het past in dit boek. En zo zijn er nog veel meer. Dit boek is een topje van een ijsberg. Maar dan wel een ijsberg die langzaam maar zeker aan het smelten is. Diederik Weve begint een campagne om bij Shell het taboe op autisme te doorbreken. Hij is een pionier, maar gelukkig is hij niet de enige, ledereen met autisme, die in dit boek zijn of haar verhaal door ons heeft laten optekenen, is een pionier. En we willen ze hartelijk danken daarvoor.


  


  Twee van hen willen we er nog uitlichten. Carlo Post en Jaap Brand zijn - op het moment dat we deze laatste woorden schrijven - bezig een omvangrijke beeldvormingcampagne voor werkgevers te organiseren. Om het stereotype beeld wat bestaat over autisme te doorbreken. En om ervoor te zorgen dat mensen met autisme meer kansen krijgen op de arbeidsmarkt.


  


  En als u echt wilt weten wat AutiPower! is, dan wil ik graag uw aandacht vragen voor het volgende. In juni 2010 wordt de regio Eindhoven door het Intelligent Community Forum (ICF), een internationale denktank op het gebied van economische en sociale ontwikkeling, uitgeroepen tot de slimste regio ter wereld. In dezelfde maand haalt een onderzoek van de Britse autismespecialist Simon Baron-Cohen het nieuws. Wat blijkt? Autisme komt in de regio Eindhoven ruim twee keer zo vaak voor als in de rest van Nederland. We nemen aan dat u slim genoeg bent om deze twee nieuwsberichten met elkaar in verband te brengen.


  


  Eindhoven, 2011


  Herman Jansen en Betty Rombout


  


  Over de auteurs


  


  Herman Jansen (1963) studeerde Biologie in Wageningen. Zijn afstudeervak Wetenschapsjournalistiek deed hij aan de Katholieke Universiteit Nijmegen. Tussen 1993 en 2006 was hij directeur-eigenaar van congresbureau Centrum voor Kennis Communicatie in Eindhoven. In 2003 schreef hij het boek 'Utrecht aan Zee' over de gevolgen van klimaatverandering voor Nederland en richtte hij Uitgeverij Pepijn op. Kort daarop volgde het boek 'Eerlijk duurt te lang, list en bedrog in de sport' (2003) en 'Hoe verpruts ik mijn presentatie? (2004)', een boek met vooral grappige ervaringen uit de congreswereld. Congressen organiseren, boeken schrijven en uitgeven werd in 2006 iets teveel van het goede. Herman besloot zijn congresbureau te verkopen en zich toe te leggen op schrijven en uitgeven. In 2006 verscheen zijn boek 'De Ambtenarenplaag' en in 2009 'Het waarom van succes.' Herman heeft meerdere publicaties in voorbereiding. Daarbij werkt hij graag samen met co-auteurs, zoals Betty Rombout.


  


  Betty Rombout (1962) begon haar loopbaan in 1986 als groepsbegeleidster van mensen met een verstandelijke handicap in een grootschalige instelling. Na drie intensieve jaren gooide zij het roer om. In de periode 1989 tot en met 2004 werkte zij achtereenvolgens als directiesecretaresse, public relations medewerker, marketingassistent, rayonmanager ict-oplossingen in de hair- en beautybranche en projectmanager van landelijke congressen. Omdat haar passie ligt bij schrijven én de gezondheidszorg, besloot ze in 2004 voor zichzelf te beginnen. Haar bureau B-Write (www.b-write.nl) werd een feit. Sinds deze tijd schrijft Betty Rombout tekstproducties voor diverse media in de gezondheidszorg. Onder de naam Donoma, haar tweede bureau (www. donoma.nl), zet zij haar expertise in op het organiseren van creatieve, 'zonnige' workshops. In 2009 ontmoet Betty Rombout wederom haar collega uit de congresperiode, Herman Jansen. Samen besluiten ze het boek AutiPower! te schrijven.


  


  Dankwoord


  


  Dit boek is tot stand gekomen dankzij de ondersteuning van de volgende organisaties:


  


  Auticomm. autisme & communicatie


  Auticomm. richt zich op de communicatie tussen mensen met ASS en hun naaste omgeving. Auticomm. verzorgt praktijkgerichte trainingen voor mensen met ASS, partners, ouders, scholen, instellingen, bedrijfsleven, rijscholen en NMI mediators, waarbij gelijkwaardigheid en het empoweren van degene met ASS voorop staat. Marjon Kuipers is naast communicatietrainer autisme, NMI Mediator met als specialisatie het bemiddelen bij autisme gerelateerde echtscheidings- en arbeidsconflicten. Tevens is zij initiatiefnemer Autismevriendelijk! Meer informatie: www.auticomm.nl


  


  Autisme werkt wel!


  Maatschappelijk investeerder Start Foundation en het Fonds Psychische Gezondheid zijn gezamenlijk het programma Autisme en Werk gestart. Binnen het programma zijn vernieuwende en praktijkgerichte projecten opgenomen die bijdragen aan de verbetering van de arbeidsparticipatie van mensen met een autismespectrumstoornis. Kijk voor meer informatie op www.autismewerktwel.nl of volg het programma via Twitter: @autismewerktwel


  


  Beekmans & Van de Ven


  Sinds januari 2000 zetten wij dagelijks onze jarenlange ervaringen knowhow in om mensen met autisme weer aan het werk te helpen en te houden. Onze aanpak is praktisch en persoonlijk: we kijken naar wat iemand kan en wil en stemmen het re-integratietraject daarop af. Maatwerk is bij ons gegarandeerd. Kijk voor meer informatie over ons re-integratiebureau op www.Beekmans-VandeVen.nl of bel 073-551 30 42.


  


  Centrum Autisme Rivierduinen


  Centrum Autisme Rivierduinen is een gespecialiseerd diagnostiek- en behandelcentrum op het gebied van autisme. De hulpverlening van Centrum Autisme richt zich op kinderen, jongeren en volwassenen waarbij sprake is van een autismespectrumstoornis en op de mensen in hun directe omgeving. Alle hulpverleners van Centrum Autisme werken vanuit één visie. Onze hulpverlening is met name gericht op het vergroten van de competenties van de cliënt om de taken op de verschillende levensgebieden te kunnen vervullen en zo autonoom mogelijk te kunnen functioneren. Voor meer informatie: www.centrumautisme.nl.


  


  NoXqs


  NoXqs is altijd op zoek naar de mogelijkheden van mensen met een beperking. Het vertrekpunt is daarbij altijd de passie en de motivatie die iemand al heeft. NoXqs maakt producten die ervoor zorgen dat de beperking geen beperking hoeft te zijn in communicatie, activiteiten en arbeid. Denk hierbij aan het Visuele KiesKompas, IKKIES en NoXqs Labs. Voor meer informatie over onze visie en producten: www.noxqs.nl of bel 0481-450640


  


  OBA Milestones


  OBA MileStones is dé specialist op het gebied van verbinding en uitwisseling van (persoons)gegevens via het Internet. Op het terrein van Werk en Inkomen, voor het Onderwijs en de Zorg ontwikkelt OBA veelal in samenwerking met gerespecteerde partners, gebruikersvriendelijke webapplicaties. OBA MileStones maakt ICT Maatschappelijk renderend. Voor meer informatie: www.oba-milestones.nl


  


  R95


  R95 biedt voor mensen met ASS: voorlichting, advies, coaching en begeleiding op alle levensgebieden, zoals wonen, zorg, welzijn en werk. R95 routes naar werk is een Blik op Werk gecertificeerd re-integratiebedrijf en erkend jobcoachbedrijf. R95 routes naar zorg is een AWBZ erkend zorgbedrijf. Het bedrijf heeft ruime ervaring (v.a. 1995) met ASS en werkt vanuit vestigingen in Groningen en Den Bosch. Voor meer informatie kunt u vrijblijvend een afspraak maken (050 3118188). Onze website: www.r95.nl


  


  RIBW Midden-Brabant


  RIBW Midden-Brabant heeft specifieke deskundigheid op het gebied van onder andere autisme. Voor de doelgroep autisme bieden we wonen, behandeling, activiteiten en begeleiding aan huis. Voor meer informatie en aanmelding kunt u contact opnemen met de medewerkers van het Servicebureau Cliënten. RIBW Midden-Brabant is vertegenwoordigd in het Netwerk Autisme Midden-Brabant. Voor meer informatie: RIBW Midden-Brabant (Tilburg), Servicebureau Cliënten, Telefoon: 013 533 66 46, e-mail: ribw@ribwmb.nl, www.ribwmb.nl


  


  Spectrum Brabant, centrum voor zorg en onderwijs


  Spectrum Brabant biedt psychologisch onderzoek, behandeling en gerichte begeleiding, zoals pedagogische-didactische begeleidingen studiebegeleiding. Het centrum is werkzaam in Zuidoostbrabant met een aanbod op het gebied van zorg, onderwijs en vrije tijd. De hulpverlening richt zich op zowel kinderen als volwassenen, maar ook ouders en beroepskrachten kunnen terecht voor advies en ondersteuning. De kracht van Spectrum Brabant ligt in de nauwe onderlinge samenwerking tussen de verschillende werkgebieden. Passende zorg op alle levensgebieden met eenduidige methodieken. Voor meer informatie: www.spectrumbrabant.nl
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