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Een onderzoek naar een ondersteunend communicatiemiddel voor sprekende personen met ASS A
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Inleiding Methode
Personen met een autisme spectrum stoornis (ASS) kunnen last hebben van overprikkeling en stress, | Design Dataverzameling Data-analyse
wat kan leiden tot sociale beperkingen en ‘communicatieve nood' (1-6). Er kunnen hierdoor - Kwalitatief onderzoek » Interviewschema * Verbatim getranscribeerd
belemmeringen optreden in de communicatieve redzaamheid wanneer zij druk voelen door hun ‘ Semlgestructureerde * Topics: * Open gecodeerd
familie om deel te nemen aan sociale interacties (7, 8). Vanuit logopedisch oogpunt is dit een Interviews * Gespreksonderwerpen | l

. . . . L . . . . / situaties Axiaal gecodeerd
uitdaging, beide partijen zouden gebaat zijn bij ondersteuning op dit gebied. Het is hog onbekend _ _

. L o Werving en selectie « Momenten van |

hoe ouders, alsmede het kind zelf (kunnen) omgaan met de situaties van communicatieve nood. Er . . ,

) Y _ _ _ _ ) « Doelgerichte steekproef en communicatieve nood Thema's
zijn geen ondersteunende communicatiemiddelen (OC-middelen) ontwikkeld die aansluiten bij de quotasteekproef . Coping tijdens deze . Codeboom
behoeften van verbaal uitende personen met hoogfunctionerend autisme (HFA). Momenteel wordt er | . |nclusiecriteria: momenten

~een OC-middel ontwikkeld wat hierop aansluit, maar de invulling van het woordenboek is nog Personen met ASS . Inhoud van het Ethische aspecten
onbekend. v vanaf 16 jaar woordenboek « Informatiebrief en informed
v met een gemiddeld-  Voicerecorder consent
Onderzoeksvraag ) . nsen
hoog * |teratief proces * Vrijwillige deelname
'Welke woorden/zinnen zijn nodig op het moment van communicatieve nood voor zich intelligentiequotiént * Mogelijkheid tot
verbaal uitende personen met HFA vanaf 16 jaar tijdens een gesprek met diens * Exclusiecriteria: vertrouwenspersoon bij
ouder(s)/verzorger(s) om zich communicatief te kunnen redden?’ Personen met ASS afname interview + nazorg
o X die zich nauwelijks of
Deelvraaq: ‘Wat verstaat een persoon met ASS onder communicatieve nood?’ niet verbaal uiten

Resultaten

Er hebben acht participanten deelgenomen: zeven mannen en één vrouw met leeftijden tussen 16 en 33 jaar

Thema's a2 Ik strutkel over mijn woorden’ (D8). )
Woorden en zinnen voor tijdens het moment van communicatieve nood omtrent Ja uiteindeljjk dan sla je zo vast en komt er ook echt niks meer uit’ (D4)
1. Het spreken/communiceren ‘Ja, of in de slaapkamer’, ‘Of kan je de lampen uitdoen?, zoiets’, ‘Is de deur op slot?’ *
« Onvloeiendheden in het spreken: ] : ] : : .
S; rve E:rl]egp aeut(e)l;\I:ti si hsepr;ﬁ O(e)n: stotteren ‘Ja dat i1s heel wisselend, ligt er dus een beetje aan hoeveel dingen dat er spelen die er zijn, maar ik denk
. Stilvallen/blokkeren in het spreken \_ sowieso wel een of twee keer in de week zo'n moment heb (..)’. )
» Frequentie van communicatie nood verschilt ﬁ ) we kunnen het nou wel ergens anders over hebben, maar ik ben dan toch nog bezig met het gespr%
* Praktische zaken in de thuissituatie en dan duurt het alleen maar langer voordat we er uiteindelijk uit zijn’ (D1).

_ 'Het is warm, ik ga even naar buiten, even afkoelen’ (D1), 'Ik ga de hond uitlaten' (D1/D2/D7), ‘Wil je wat te
2. Coping : ) drinken?' (D7)

« Bij het (onderwerp van) gesprek blijven, al dan niet door compenseren , . : ,

+ Tijd en ruimte nodig hebben om na te denken over wat te zeggen Ik heb tijd nodig om na te denken.’” (D6)

 Uitstellen van overprikkeling ‘(.) op dat moment kan ik heel goed functioneren en daarna ben ik overprikkeld. Dus ik stel het eigenlijk
« Uit de situatie gaan om moment voor zichzelf te nemen, K uit. Dus vaak komt het pas als de prikkels wegvallen’ (D2). j
al dan niet door sociaal-wenselijke uitingen te geven

* Voorbereiding van het gesprek /’Ja en dan ook vooral heel erg bezig zijn met wat zou er uiteindelijk voor consequenties aan het gespre%

kunnen liggen’ (D1)

3. De |nvloef:l van de g-esprekspartne.r- (al dan niet ouder/verzorger) 'lk heb meerdere manieren om het te zeggen en ik ben de beste aan het zoeken' (D4)
« Emotioneel lastige-, persoonlijke onderwerpen of onderwerpen _ _
waar de interesse niet ligt 'lk heb nu heel even rust nodig' (D1, D2, D6), ‘Kunnen we het over iets anders hebben?' (D5, D7) “
* Rekening houden met de gesprekspartner ‘De problemen komen pas echt om de hoek kijken wanneer echt gevoelige onderwerpen aan bod komen’
 Aangeven van de eigen grenzen \ (D6) / S
/ ‘En van hoe meer eh over.. prikkels ik merk, hoe minder goed ik om kan gaan met prikkels, waardoor /'k\
4. De invloed van externe prikkels meer prikkels krijg en dan wordt het zo eigenlitk een beetje een spiraal naar beneden’ (D1)
* Temperatuur ‘Kan het geluid wat zachter?’ (D1) ‘De omgeving leidt me af' (D5) |
« (Omgeving)geluid . . . , (20)
. Vermoeidheid Eh ja als ik echt heel oververmoeid ben’ (D3)
\_ 'ik ben moe’ (D2/D8), ‘ik heb te veel bewogen, ik moet dat even laten bezinken' (D4). )
°. De |nvloeq van emqtles en gedachten ‘() die overgave en die onmacht mij zo grijpt dat ik daar verder niks meer mee kan’ (D6) )
« Negatieve emoties en gedachten _ _ o
e Drukte in hoofd en niet meer met aandacht b” het gesprek '‘Het frustreert met dat ik nu even niks kan' (D4), ‘Het Irriteert me' (D5)
* Niet meer weten wat te zeggen 'Het is nu te veel' (D6/D7), ‘Ik ben te gestrest' (D1)
« Geen behoefte meer aan een gesprek _ o _
\_ 'lk weet niet zo goed hoe ik dit moet zeggen' (D4), Ik heb geen zin om na te denken' (D8) )

* woorden/zinnen die deelnemers in de applicatie behoeven

Discussie ~ Aanbevelingen praktijk

- Een overvloed aan prikkels kan een brein van een persoon met ASS overspoelen, wat voor een Stichting Neurodiversiteit: o | |
« Thema's verwerken in applicatie > mogelijkheid tot uiten op verschillende vlakken

neurotypisch persoon niet altud"zmhtbaar 1S (?’ 10). Persone|.1 rTmet ASS rr)erk.en Z|ntu.|gI|jke“st|muI| Woorden/zinnen vergelijken met de andere deelonderzoeken - bij verschil onderscheid maken
snel op en raken daar gemakkelijk door afgeleid, wat de kwaliteit van sociale interacties beinvloedt tussen de verschillende situaties (ouders/verzorgers, leerkracht/coach, vrienden/relaties)
(11, 12). Het opmerken en blijven ervaren hiervan leidt tot een meer passief reagerende strategie Logopedische praktijk:
(11, 13). Deelnemers willen echter aangeven wat zij ervaren en nodig hebben.  Interventie voor ouders-kind waarin zij leren hoe zij het beste om kunnen gaan met
communicatieve nood en het kind leert grenzen aangeven aan ouders
« Stress kan ervoor zorgen dat spreken moeilijk of onmogelijk wordt (14). Ook kunnen normale niet- | * Inzetten OC-middel wanneer aangeleerde technieken geen hulp meer bieden

vloeiendheden voorkomen wanneer een persoon met ASS zijn gedachtenspoor kwijtraakt (15). Een Vervolgonderzoek

gevolg kan zijn afzonderen of stoppen met communiceren (10). Deelnemers weten niet meer wat te | Grootschaliger onderzoek bij grotere onderzoekspopulatie naar de mening van

zeggen en geven aan tijd en ruimte nodig hebben om hierover na te denken. ervaringsdeskundigen of huidige woorden/zinnen meerwaarde zijn en of hier aanvullingen op zijn
« Onderzoek naar gebaren die passend zijn bij de woorden/zinnen voor in de applicatie

* Personen met ASS proberen actief hun overprikkeling te voorkomen (16). Zij blijven weg uit - Ervaringen van ouders/verzorgers over momenten van communicatieve nood en hun behoeften
afleidende situaties of stappen uit situaties die visueel, auditief of gevoelsmatig te druk worden voor in de applicatie

(11). Sommige deelnemers blijven het gesprek voeren, al dan niet door te compenseren of een
moment voor zichzelf te nemen. Het blijven of verlaten van de situatie heeft te maken met het
ontstaan van een vecht- of vluchtreactie (1, 14, 17).

Conclusie

Hoe een persoon communicatieve nood ervaart, heeft invloed op wat deze persoon op dat moment
wil zeggen. Woorden/zinnen die deelnemers nodig hebben zijn voornamelijk gebaseerd op hun eigen

+ Personen met ASS willen sociaal geaccepteerd worden en zich niet ‘anders’ voordoen dan anderen | grenzen. Uitingen over wat hen op dat moment stoort en wat er dient te gebeuren, zijn gewenst. Door
(18). Deelnemers stellen emoties of overprikkeling uit en denken na over hoe hetgeen zij uiten deze zaken aan te geven kan er begrip worden gecreéerd bij de ouder/gesprekspartner en kan er

overkomt op de ander (theory of mind)(10). Naast sociaal-wenselijke uitingen, behoeven zij echter door beide partijen beter met het moment worden omgegaan.

ook uitingen om eigen grenzen aan te geven in de applicatie. Dit is van belang, omdat langdurige Personen met ASS houden rek_enin_g met de_gespre_kspartner AN wiIIe|_1 zich _z_ov.eel mogelijk
Overbelasting door Sensorische hypergevoeligheid kan Ieiden tot SenSOI‘iSChe agnOSie ('l 9) aanpassen IN SOC|aIe Commun|cat|e, dOOI’ ZlCh SOC|aaI'WenSEIljkte uiten. Z|J W|”en aan kunnen geven
wat zij ervaren, denken, voelen en nodig hebben. Het is echter nog onbekend of de suggesties voor

Sterke en zwakke punten In het woordenboek door een grotere groep personen, waaronder diens ouders/verzorgers en meer
vrouwen met ASS, als meerwaarde worden ervaren en welke gebaren hieraan gekoppeld kunnen

Interne validiteit
+ Zeven deelnemers ervaarden communicatieve nood in gesprekken met ouders/verzorgers en konden worden.

hieraan terugdenken en aangeven wat zij op zo'n moment zouden willen zeggen. Referenties
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