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Autisme bij jong & aut

24 november 2017, De Sensatie van een Goed Leven

Prikkelverwerking bij mensen met ASS en een verstandelijke beperking

Samen ontwikkelen van een methodiek voor begrip en aanpak
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e Doel: ontwikkelen methodiek voor in kaart brengen van
en omgaan met prikkelverwerking bij mensen met een
autismespectrumstoornis (ASS) en een verstandelijke

beperking (VB). NB: Methodiek spreekt voor zich (geen opleiding
nodig) en is gratis toegankelijk.

e Doelgroep methodiek: mensen met ASS en VB,
hun Begeleiders, Ouders en Leerkrachten.

e Methode: in breed netwerk met zoveel mogelijk van de
denkbare perspectieven. @32::221?&:1‘:.




2. Kennis 3. Strategie/
verzamelen Doel bepalen

6. Kennis delen, verspreiden, toepassen, impact

Wetenschappelijke output: artikelen en proefschrift
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Het project ~ Prikkelverwerking centraal

Een mysterieus proces!

Veel kennis/ervaring, tegelijk: samenhang en overzicht ontbreekt

‘{ De Sensatie van
een Goed Leven
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Posters met resultaten ~ 1 jaar onderweg!
Te downloaden op onze website

(kennisplein gehandicaptensector-tabblad ‘Gewoon bijzonder’)

e De reis: ons eigen ‘projectverhaal’
e Reisgenoten: samen bruggen bouwen!

 Vraag 1l “hoe je het niet wilt’

O Waarom vanuit ervaringen
O Waarom vanuit wetenschap

e \Vraag 2: ‘Hoe je het wel wilt’ - Waarvoor, wat is een
goed leven?

e \Vraag3: ‘Wat is je aanpak?’: #hoedan? - ontwikkeling
praktische methodiek

‘{ De Sensatie van
’een Goed Leven



Posters (1) ~ ons verhaal ‘onderweq’

< De Sensatie van een Goed Leven:
, i SGL Onderweg van idee tot project
* Idee ontstaan in de E——m—————orrr —

e Utwerhen (20152018 Lt e e cmpwan e -

praktijk.
e Netwerk opgericht.

-

* Projectidee uitgewerkt — TEEEEEl DOSl et eameen piseier

o e —_ ——— A e P s e e ey ———— e — -

naar compleet project.
e Start begin dit jaar.

e Onderweg naar eind
2020.




TOEGEPAST

Posters (2) ~ met wie en hoe

GEZONDHEIDSONDERZOEK

De Sensatie van een Goed Leven: SGL Onderweg

Met wie en hoe? Samen bruggen bouwen!
. .-""“"-".“"“""-.
e Drie werkgroepen en
IWerkgroep a : IWerkgroep b :
In deze werkgroep zitten twee mensen met autisme en : In deze werkgroep zitten vier normaal- tot hoogbegaafde :
O n e r Z O e e rs n e t W e r een verstandelijke beperking. Zij worden begeleid door : imensen met autisme. Ze worden begeleid door een :
L een coach van de Landelijke Federatie 1 Imedewerker van de Nederlandse Vereniging voor 1
Belangenbehartiging voor mensen met een beperking : 1Autisme (NVA). Verder zitten in deze werkgroep een :
(LFB). Verder zitten in deze werkgroep een aantal ouders,: aantal ouders, begeleiders en leerkrachten :
Ibegeleiders en I:erkrachten. __‘I __:
e Schilom ‘k twerk’ '
- -
C I O e r n n e W e r SGL-Netwerk: we zijn allemaal experts en leren van elkaar :
Ons project staat of valt met de kennis en ervaring die de :
Ideelnemers in ons netwerk hebben. We hebben in dit 1
Ivierjarig project dan ook zeer regelmatig ontmoetingen me(:
- elkaar. Twee tot drie keer per jaar zijn we samen aan de :
slag met de opdracht om een methodiek (in kaart brengen 1
. We d O e n d I t S a m e n en aanpak) te ontwikkelen waarmee ouders, begeleiders, :
leerkrachten en mensen met autisme zelf optimaal :
rekening kunnen houden met prikkelverwerking. We 1
2 1
(] [ . . {hebben steeds op 1 dag de ontmoetingen achter elkaar. 1
en gelijkwaardigheid is p— -.
Er doen zo'n 60 personen mee in werkgroep c. Zowel : Er zijn drie onderzoekers vanuit Gezondheids- :
vanuit eigen persoonlijke betrokkenheid als vanuit : lwetenschappen/Toegepast GezondheidsOnderzoek :
d L tervaringsdeskundigheid en/of vanuit ruim 35 : UMCG betrokken. Naast dat de UMCG-onderzoekers de :
a a r I n e e n VO O rWa a r e verschillende instellingen. Denk daarbij aan 1 netwerkactiviteiten organiseren om daarmee de praktijk- 1
L] bel b tigers, zor bieders in de ik |} .kennis op te halen en vast te leggen, ontsluiten zij ook de}
Igehandicaptenzorg en GGZ, scholen, onderwijsinstituten lr Iwetenschappelijke kennis. Ze werken samen met :
voor professionals, kennisinstituten en autisme - 1 verschillende andere onderzoekers van onder andere 1
netwerken zoals de Academische Werkplaats Autisme | UMCG, Universiteit Leiden, Erasmus MC, UMC Utrecht |
'S_BL“EH Doen!". I ten de Vrije Universiteit Amsterdam. :
| Contact T
. o " y |} omosomee H
:Koppelen inzichten praktijk en wetenschap } i :“, sgi@umag.nl » :
1Alles vastleggen, er over communiceren, analyseren en : Twitter: Prikkels_Autisme VB i
Uerugleggen in de werkgroepen, D | e et e SN I

Munstuitieencollectie Special Arts.
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GEZONDHEIDSONDERZOEK

Posters

e Hoe werkt het bij mij
persoon met ASS)?

e Watzieika
e Watzieika
e Watzieika

s ouder?
s leerkracht?

s begeleider?

(3) ~ waarom volgens de praktijk

De Sensatie van een Goed Leven: SGL Onderweg

Waarom? Belang vanuit de praktijk en ervaringen

Persoonlijk: hoe werkt het bij mij? =
b
S R = =k al

Leerkracht: kind
zucht langdurig en
houdt handen voor
de oren

atatonisch: uren in dezelfde
ouding en je onttrekken aan
lles om je heen

Een ouder: hoe je het niet wilt

Veel omgevingslawaai;

Fel licht;

Veel rommel in huis;

Leren door beweging: door overprikkeling
proprioceptie is iets leren door beweging
(bijvoorbeeld sociale vaardigheden leren door te
voetballen) een bijna onmogelijke opgave;
Onverwachte aanraking;

Niet ingevulde tijd;

Geen basisrust, teveel stress.

s s s i s

Persoonlijk: hoe werkt het bij mij?

OCIAN, AANVAKEN (VIRICH4, VT MEDOH)

Voorbesld: Ik maet geregeid voor controles. naar
het ziokenhuis. Aanraken of ingrepen kan ik op het
moment zell goed verdragen. Eenmaal thuis kan ik
niet andors. dan de details van het onderzoek
helermaal door to denken en te voelen.

Effoct: Voor de omgeving likt op het mament van
‘onderzook alles ‘normaal’, Ik kan echter achteral
behoorljk ontregelt zijn, wat anderen niet zien.
Vraag: Hoe herkent omgeving uitgestelde reacties?

Persoonlijk: hoe werkt het bij mij?

iSamenvatlend uit bijeenkomst 7 juni 2017 ‘Hoe je het niet wilt’
:- Te weinig verwerkingstijd voor te veel indrukken.
§~ In de war raken van sfeer en emoties.

I+ Spanning bouwt op, dat is te zien in gedrag.

* Onderprikkeling wordt vaak niet gezien, maar daar kan het ook ‘mis gaa
* Lege tijd zonder betekenis kan veel stress opleveren, onduidelijkheid.

* Gebeurtenissen/herinneringen uit het verleden blijven langer ‘hangen’.

n'.

e o o e

Rechtsboven: kunstwerkvan Marek Zamaro met 2ijn
toestemming tevens verwerkt in het SGL-logo

Het 5e element, acryl op papler, 50 x 65 cm,
Kunstuitleencollectie Special Arts.
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N ervaring:
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Hoe werkt het bij m
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80 Posters

TOEGEPAST

GEZONDHEIDSONDERZOEK

Wat is ASS?
Wat is VB?
Ontwikkelingsleeftijd/IQ

Zintuiglijke waarneming;
wat gaat er mis?

Cijfers.

Gevolgen voor
functioneren.

Overzicht van deze kennis
wordt aan gewerkt.

(4) ~ waarom volgens wetenschap

De Sensatie van een Goe
Waarom? Belang vanuit

d Leven: SGL Onderweg
de wetenschap

-A-n-ﬂ-smespmrumslnomis (AsS)
Autismespectrumstoornis (ASS) is een verzamelnaam
voor de verschillende vormen van autisme. Met de term
‘spectrum’ wordt aangegeven dat er een grote diversiteit
is in de manier waarop autisme zich uit. Er zijn twee
kerndomeinen van gedragingen:

2. beperkte interesses en repetitief gedrag.
Prikkelverwerking is onderdeel van dit tweede
kerndomein.

Praktijkmensen zien problemen met prikkelverwerking
veelal als oorzaak van ged bl een

of knisperend papiertje kan tot heftige uitbarstingen
leiden.

11Q versus ontwikkelingsleeftijd

Een mogelijke indeling:

+ Zwakbegaafd (1Q 70-80 /
ontwikkelingsleeftijd ruim 12 jaar)
Licht verstandelijk beperkt: LVB (1Q.50-
70 / ontwikkelingsleeftijd 4-12 jaar)
Matig verstandelijk beperkt (1Q 35-49 /
ontwikkelingsleeftijd 2-4 jaar)

Ernstig verstandelijk beperkt (1Q 20-34
/ ontwikkelingsleeftijd 1-2 jaar)

(Zeer) ernstig en/of

meervoudig verstandelijk beperkt:
(Z)EVMB (1Q <20 / ontwikkelingsleeftijd

i

s

= ASS komt voor bij ongeveer 1% van alle
mensen (170.000 in Nederland).
Hiervan is rond de 25% verstandelijk
beperkt (1Q < 70) wat voor Nederland
51.000 mensen zou betreffen.

Het samengaan van beide stoornissen
neemt toe naarmate het I1Q lager is.

Bij vrouwen is het waarschijnlijk onder-
gediagnosticeerd.

Bijkomende problemen zijn vaak:
hyperactiviteit, boosheid, agressie,
angst, stress, fobieén, slaap- en
eetstoornissen en depressie.

1. beperkingen in de sociale interactie en communicatie!

tot 1 jaar) H - heel sterk reageren (hyperre iviteit - overg igheid),
« of juist niet of lijks (hyp iteit - onderg ligheid)
f " Dit kan tot stress en angst leiden. Prikkelverwerkingsproblemen zijn bij
Cijfers

W Verstandelijke beperking of functiebeperking? |

e i W ) Een verstandelijke beperking wordt gekenmerkt |
| Bldoor een aantal tekortkomingen in zowel

intellectueel als adaptief functioneren die tot
uiting kunnen komen in beperkte conceptuele,
sociale en praktische adaptieve vaardigheden. De
beperking ontstaat voor de leeftijd van 18 jaar. Er
is dus sprake van een functiebeperking. Waar V8
is een ontwikkelingstekort is, is ASS een
lontwikkelingsstoornis. Beiden hebben een
vertraagde en/of afwijkende sociale-,
communicatieve- en spelontwikkeling maar de
achterliggende oorzaak daarvan is anders. Het is
lastig om ze uit elkaar te houden.

Zintuiglijke waarneming: wat gaat mis?

Bij prikkelverwerkingsproblemen zijn er afwijkingen in het:

* registreren en

* verwerken van zintuiglijke informatie en het

* reageren daarop.

IMensen met problemen in de prikkelverwerking hebben vaak een
ander filtersysteem, ze kunnen:

mensen met ASS zeer divers; het opnemen en verwerken van de
‘Lpnkkek verschilt niet alleen per persoon maar ook per zintuig.

1Gevolgen 3
Door enorme individuele
verschillen, lopen de hulpvragen
zeer uiteen. Er spelen meerdere
factoren een ral. Dit is helder
weergegeven in het
multidimensioneel model van de
International Association for the
Scientific Study of Intellectual and
Developmental Disabilities

kunstwerk van Marek Z

Kunstultieencollectie Special Arts.
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toestemming tevens verwerkt in het SGL-logo o
Het Se element, acryl op papier, 50 x 65 cm, g umce

+€ ZonMw




Sensorische informatieverwerking ~
Hoe ontstaat gedrag?

Bij ASS/VB geen vanzelfsprekend proces!
Kost veel extra tijd en energie

Sensaties Hersenen Verbanden Waarneming

(zintuigen) (verwerking) (betekenis) (perceptie)

Selectie
Integratie

Exterosensoren
Propprio-

sensoren
Interosensoren
Nocisensoren

Interpretatie
Ervaringen

verleden I

0“ De Sensatie van

een Goed Leven




gO Posters (5) ~ waarvoor?

TOEGEPAST

GEZONDHEIDSONDERZOEK

Wat is een goed leven?
Vanuit praktijk/ervaring.
Vanuit wetenschap.

Verhaal van Anita

De Sensatie van een Goed Leven: SGL Onderweg
< Waarvoor; wat is ‘Een goed leven’?

Links in boom hoe je het niet wilt, rechts een goed leven

Goed leven door leerkracht
(linksonder hoe je het niet wilt)

Goed leven door ervaringsdeskundige:
wandelen in natuur met anderen

Samenvattend ‘Goed leven’ uit bijeenkomst 7 juni:
Contact

* Met ouders.

* Met leeftijdsgenoten.

* Met begeleiders.

Acceptatie

* Door anderen: gevoel van gelijkwaardigheid.

« Verdriet mag er ook zijn.

= Door jezelf, jezelf kennen.

Mogelijkheden

* Kijken naar wat je wél kan.

* Gezondheid.

* Humor,

Balans

Tussen in- en ontspanning.

Tussen samen en alleen.

Tussen moeten en mogen.

Voldoende eten en slaap.

Gelijkmoedigheid.

O

O

hebben en

Fouten mogen maken.

Cognitief uitgedaagd worden.

Kunnen blijven ontwikkelen; daar is een veilige
omgeving voor nodig

Rust en tijd.

Voldoende grote bandbreedte tussen over- en
onderprikkeling.

Autonomie zo veel mogelijk.

Handvatten voor regulatie van alertheid: leren en
on kan alleen bij opti: alertheid.

VST

S

Kwaliteit van bestaan (goed leven) volgens Huber (links) en Schalock (rechts)

En realiseer je ook: “Het is niet altijd Disney”

Kunstuitieencollectie Special Arts.
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TOEGEPAST
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e Verschillende aanpakken.

e Doel:
optimale prikkelbalans.

e Uitgelicht: persoonlijke
aanpak.

Posters (5) ~ #Hoedan? Elkaar verstaan!

De Sensatie van een Goed Leven: SGL Onderweg
#Hoedan?: methodiek-ontwikkeling

iStap 1: In kaart brengen

Om te snappen hoe prikkels bij een persoon worden verwerkt, zijn
we voor informatie aangewezen op dat wat mensen met ASS en VB
in het dagelijks leven ervaren en laten zien in gedrag. Daarnaast, in
kaart brengen van prikkelverwerking begint met onderzoek naar de
jZintuigen. Als er ook sprake is van een of meerdere zintuiglijke
Iheperkingen, is het zaak daar op in te spelen met je aanpak.
1Vervolgens zijn er vele meetinstrumenten, waarvan slechts een paar
met een theoretische onderbouwing en een heel aantal die in de

jk ontwikkeld zijn en gebruikt worden door ouders,
leerkrachten en begeleiders of door “prikkel ialisten’ (sensorisch
integratietherapeuten). Een systematische review van beschikbare
instrumenten levert ons straks genoeg op om uit te kiezen en toe te
Ipassen!

Istap 2: Aanpak

Ook wat betreft de behandeling of aanpak zijn
veel verschillende methodieken beschreven. We
maken een overzicht van wat hierover bekend is.
En in 2018 gaan we met elkaar overleggen wat
'Lhruikbaar is voor onze methodiek.

Stap 3: Evaluatie
Steeds weer evalueren en van daaruit
de aanpak aanpassen en/of opnieuw

Een beproefde methodiek in de groep; dus niet @, er
is een individuele aanpak nodig, ook in een groep

d: ‘Aanpak’ uit 7 juni

in kaart brengen.

Persoonlijke aanpak (2)

Knelpunten

Wat doeje dan?

Kunstuitieencollectie Special Arts,

N 3 dijn
toestemming tevens verwerkt in het SGL-ogo o _
Het Se element, acryl op papier, 50 x 65 cm, g e ...‘ zo n M w
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O Samen leren, bedankt! ~ Goed leven
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De Sensatie van
een Goed Leven

Prikkelverwerking bij autisme
en een verstandelijke beperking

Mail: sgl@umcg.nl
Website: http://www.kennispleingehandicaptensector.nl/gehandicaptenzorg/de-

sensatie-van-een-goed-leven.html
YouTube: https://www.youtube.com/channel/UChuclvGKGt VHMELz GNCZg

Facebook: https://www.facebook.com/SensatievaneenGoedLeven
Twitter: https://twitter.com/SGL_Autisme @.{Mwmm
Tel: 050 3616638 e




Samen leren in SGL-project ~ Goed leven g
Bedankt!

Jeanet Landsman: sgl@umcg.nl, 050-3616638
D AR e AT C NS, woor gox

Yoekomst,

Ber

QDe Sensatie van
‘een Goed Leven




