De Sensatie van een Goed Leven (SGL)
Verhaal van een project 2017 - 2020

Prikkelverwerking bij mensen met autisme en een verstandelijke
beperking
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Dankzij de inzet van al deze betrokkenen!




Waarom dit project?

Als je autisme hebt, verwerken je hersenen prikkels op
een andere manier. Sommige prikkels ervaar je sterker
dan de mensen om je heen, andere prikkels juist minder
sterk. Daardoor reageer je anders, en dat begrijpen de
mensen om je heen vaak niet.

Een verstandelijke beperking maakt het nog
lastiger om hiermee om te gaan. Ongeveer
een derde van de mensen met autisme
heeft ook een verstandelijke beperking. Zij
reageren vaak anders op geluiden, geuren,
smaken, aanrakingen en dingen die ze zien.
Deze prikkels kunnen er dan voor zorgen dat
ze boos worden, zichzelf pijn doen of geen
contact maken met anderen.

Dat is vervelend voor mensen met autisme en een
verstandelijke beperking.

Voor de mensen om hen heen kan
het gedrag moeilijk te begrijpen zijn.

Begeleiders, ouders en leerkrachten
(BOL) weten niet altijd wat de beste
manier is om met mensen met
autisme en een verstandelijke
beperking om te gaan.

We wilden graaimeer leren over hoe mensen met autisme en
een verstandelijke beperking zich voelen.

Zodat begeleiders, ouders en leerkrachten hen beter leren
begrijpen.

Dit SGL project is bedacht om iets te maken wat daarbij helpt.
We hopen dat mensen met autisme en een verstandelijke
beperking zich daardoor fijner voelen.



De start van het project

Het project is een initiatief van Toegepast
GezondheidsOnderzoek van het Universitair Medisch Centrum
Groningen in samenwerking met ruim 50 netwerkpartners.

ZonMW vindt dit een belangrijk en goed project en heeft
daarom geld gegeven om dit te kunnen uitvoeren.

Om het doel te bereiken hebben we met heel veel mensen
samengewerkt. Een groep van wel 70 verschillende mensen ging
samen aan de slag.

DOEL: een goed leven voor mensen met
autisme en een verstandelijke beperking

door een optimale prikkelbalans




Samen aan de slag!

Het SGL project duurde 4 jaar. Het is gestart in januari 2017 en
afgerond eind 2020.

We werkten in het project samen met veel verschillende
mensen:

* Mensen met autisme en een verstandelijke beperking
* Mensen met autisme zonder een verstandelijke beperking
* Begeleiders

* Ouders van mensen met autisme en een verstandelijke
beperking

* Leerkrachten
* Andere experts

* Onderzoekers

Al die mensen samen noemden
we het SGL netwerk.

We zorgden ervoor dat alle mensen op hun eigen manier
konden meedoen. Dat deden we vaak in kleinere groepjes. Zo
kon iedereen zich veilig en gehoord voelen.

leder jaar hebben we informatie verzameld door met elkaar te
praten en kennis te delen. Er waren drie groepsbijeenkomsten
per jaar.

We verzamelden ook kennis
vanuit de wetenschap.

Alle informatie samen hebben
we gebruikt om steeds meer te
leren en dichter bij het einddoel
te komen.



Welke stappen zetten we per jaar?

2017

Het eerste jaar stond in het teken van kennismaken, verhalen
ophalen en problemen en oplossingen delen. Steeds rondom en met
mensen met autisme en een verstandelijke beperking en
prikkelverwerking.

We deelden met

elkaar hoe een Alle informatie uit de

goed leven er verschillende werkgroepen en
uitziet voor vanuit de wetenschap zijn
iemand met gebundeld in drie notities*.
autisme en een _ _
verstandelijke We maakten nieuwsbrieven
beperking. filmpjes, en o.a. op het NVA
Dit gaf bruikbare congres hebben we ons verhaal
inzichten. gedeeld.

*Verzamelde ervaringskennis uit het SGL-netwerk —A.S. Fokkens, M.F. Werkman, J.A. Landsman maart 2018
Wat verstaan we onder “Een Goed Leven”? — J.A. Landsman, A.S. Fokkens, M.F. Werkman, 2018
Prikkelverwerking bij mensen met een Autismespectrumestoornis en een verstandelijke beperking: een complexe hulpvraag! - I.A. van Berckelaer-Onnes, Y.M. Dijkxhoorn, M. Hufen, mei 2018




2018

Met alle verhalen en verzamelde kennis hebben we in 2018 samen
de doelen voor het eindgroduct vastgesteld. Dit waren heel veel
doelen. Alle doelen hebben we met elkaar doorgenomen om
duidelijk te krijgen wat met elk van de doelen werd bedoeld.

De bgl,angri{'kste uitkomst was dat er
niet €én oplossing is.

Een pasklare oplossing voor een
optimale prikkelbalans bij mensen
met autisme en een verstandelijke
beperking bestaat niet. Dit betekende
dan ook dat er niet iets
“kookboekachtigs” gemaakt kon
worden. Het eindproduct moest iets
zijn dat kan inspireren. En zo bij kan
dragen aan oplossingen voor iedere
unieke situatie en persoon.

Samen werd bepaald wat het
belangrijkste was voor het eindproduct.
We kwamen uit op vier doelen.

De opgestelde doelen waren:

e Kennis over autisme, verstandelijke
beperking en prikkelverwerking

* Inzichtin individuele
prikkelverwerking

e Kiezen van de juiste individuele
aanpak

* Optimale communicatie tussen alle
betrokkenen

In dit jaar werd ook de
bestaande kennis over de
prikkelverwerking van mensen
met autisme en een
verstandelijke beperking
gedeeld met het SGL netwerk.
Een interessante workshop,
verzorgd door Miriam Hufen
en Sandra Stultiens.

En ook dit jaar werden er
filmpjes gemaakt en
workshops gegeven.



2019

De vier doelen werden dit jaar verder uitgewerkt in plannen van
aanpak voor ‘gereedschappen’, waarmee we die doelen zouden
kunnen bereiken. We zijn daar in kleine groepen mee aan de slag
egaan. Op de SGL netwerkbijeenkomsten werden de resultaten uit
e kleine groepen met elkaar gedeeld. Zo kwamen we steeds een
stap verder in onze zoektocht. Dit was niet altijd makkelijk, maar met
elkaar lukte het.

We bedachten prikkeliconen en maakten samen ervarings-
verhalen over omgaan met prikkelverwerking in het
dagelijks leven. Uit die verhalen werd duidelijk dat er heel
veel verschillende mensen zijn. We hebben de verschillen in
leeftijd, niveau en prikkelverwerking meegenomen in het
eindproduct.

Ook brachten we samen met ZonMw een bezoek aan de
Emiliusschool.

De doelen en uitwerkingen van het eindproduct werden
verder uitgewerkt met mensen die hier iets voor konden
bouwen. Dit waren mensen van OQTOO en Overstekend-
Wild. Met elkaar kreeg het eindproduct, een website,
steeds meer vorm.

De website kreeg de naam: sensonate. Een .
samensmelting van “sense” — voelen, prikkels, sensaties
en zintuigen en “sonate” — componeren van maatwerk.




2020

Alle kennis die we in de drie jaar hiervoor verzameld en gebundeld
hadden werd omgezet naar content voor sensonate.nl:
Praktijkervaringen van professionals, ervaringskennis van mensen
met autisme van alle leeftijden en niveaus en hun ouders en
wetenschappelijke publicaties. Er zijn veel artikelen geschreven en
filmpjes gemaakt.

Rond de Autismeweek (april 2020) was
het dan zover: de lancering van een
allereerste versie van SENSONATE!
Helaas kon dat niet tijdens een mooie
bijeenkomst maar deden we dat
tijdens een online sessie. Er was ook
een speciaal sensonate lied geschreven
door Jitske Draijer dat we met z'n allen
zongen voor het moment van de
lancering.

Op sensonate.nl vind je geen standaard aanpak voor
begeleiding bij prikkelverwerking.

Je vindt er inspiratie om een individuele aanpak samen te
stellen voor iemand met autisme en een verstandelijke
beperking.

Er staan vier soorten informatie op de website:

Artikelen met uitleg
Ervaringsverhalen
Tips voor begeleiding
Hulpmiddelen

Na de lancering werden nog veel nieuwe artikelen
toegevoegd op sensonate.nl.

Ook vonden er gaandeweg evaluaties plaats. Wat werkt,
wat niet, wat kan beter? Met deze informatie wordt
sensonate.nl verder uitgebouwd, en zo is er steeds meer
te vinden.



Proefschrift

Gelijktijdig met het ontwikkelen van sensonate waren Marieke
Werkman en haar team bezig met een wetenschappelijk
onderzoek om meer inzicht te krijgen in prikkelverwerking van
mensen met autisme en een verstandelijke beperking. Zij schrijft
momenteel haar proefschrift. Haar resultaten zullen ook worden
gedeeld op sensonate.nl.

Een van de artikelen is al gepubliceerd*. Daarin is te lezen dat
mensen met autisme volgens hun ouders
prikkelverwerkingsproblemen hebben. En dat dit problemen kan
veroorzaken in het naar school kunnen, of naar dagbesteding of
werk. Of in vriendschappen en jezelf verzorgen. Kortom:
deelnemen aan het dagelijks leven is lastig.

Wat we ook vonden, is dat mensen met autisme zonder een
verstandelijke beperking meer emotionele en gedragsproblemen

laten zien vanwege hun prikkelwerking. Hiermee bedoelen we dat

zij bijvoorbeeld angstig of somber zijn vanwege hun

prikkelverwerking. Op dit moment is Marieke met haar team druk

met het schrijven en publiceren van de andere artikelen. Een van
die artikelen gaat over de samenwerking binnen het SGL project.
Zo kunnen we ook aan de buitenwereld laten weten hoe
belangrijk het is om met elkaar samen te werken.

*M.F. Werkman, S. Brouwer, Y.M. Dijkxhoorn, I.A. van Berckelaer-Onnes, S.A. Reijneveld, J.A. Landsman, S. Begeer,

The moderating effect of cognitive abilities on the association between sensory processing and emotional and behavioural problems and social

participation in autistic individuals,Research in Autism Spectrum Disorders,Volume 78,2020

Tekenjeverhaal.nu



Toekomst

In de laatste bijeenkomst keken we
terug op het project en droomden we
over ‘hoe verder?’.

We proostten op een mooi
eindresultaat en op de toekomst!

Sensonate is gekoppeld aan www.autisme.nl en
wordt geborgd bij de Nederlandse Vereniging voor
Autisme. Daar zijn we heel blij mee!

Sensonate was er niet gekomen zonder alle mensen van
het netwerk. De bijdrage van iedereen was ontzettend
waardevol en heeft bijgedragen aan het eindproduct.

Hartelijk dank hiervoor en op naar verdere kennisdeling
en ontwikkeling!

Het SGL project stopt, en Sensonate gaat verder!

Van belang is om sensonate levendig te houden door nieuwe
items te plaatsen en door het up to date te houden.

Ook zijn er wensen voor het uitbreiden van sensonate.

Zoals sensonate toegankelijker maken voor mensen met autisme
en een verstandelijke beperking. Verder kan sensonate worden
uitgebreid met interactieve bijeenkomsten, een e-learning en
trainingen. En ook kan er een website voor mensen met autisme
en normaal tot hoog IQ worden gemaakt. Hier zijn partners,
projectvoorstellen en geld voor nodig.
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Sensonate.nl

info@sensonate.nl
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