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Voorwoord 
 

 

 

Aan dit rapport ging een lang onderzoek vooraf en aan het lange onderzoek een lange 
voorbereidingstijd. Dat hoort waarschijnlijk bij het realiseren van een nieuw soort onderzoek dat 
gedragen wordt door meerdere partners.  

 

Wij willen allen bedanken die hebben geholpen met het formuleren van gedachten, het bedenken 
van alternatieven en het bijsturen van het onderzoek:  de stuurgroepleden Arjan Stoffels (PAS), 
Bernadette Wijnker (NVA) en Sander Begeer (VU, NAR), alle leden van de klankbordgroep en Minne 
Bakker en Gustaaf Bos (VUmc afdeling Metamedica).  Hun vrijwillige inzet heeft bijgedragen aan de 
manier waarop we hebben gewerkt, aan het resultaat en het draagvlak voor het resultaat.  

 

Aan dit rapport zit ook een lange staart. We zijn verheugd dat de resultaten van dit onderzoek actief 
benut (gaan) worden in diverse vervolgprojecten in onderzoek en praktijk. Terwijl we dit voorwoord 
schrijven wordt het resultaat al toegepast in diverse onderzoeksactiviteiten:  

- Het primaire resultaat van ons onderzoek is een overzicht van twintig thema’s voor 
toekomstig autisme-onderzoek. De door ons geïdentificeerde thema’s worden gebruikt bij 
het vaststellen van de Kennisagenda Autisme vanuit de Academische Werkplaats Autisme 
2.0; 

- Een bijkomend resultaat van ons onderzoek is, dat we aanwijzingen vonden voor relaties 
tussen eigenschappen van de respondenten en hun antwoorden, waaronder ‘eigen groep 
eerst’. In een door ons uitgevoerd vervolgonderzoek (OZA-2) willen we dit verder 
onderzoeken. 

 

Daarnaast zijn en worden de onderzoeksresultaten actief gecommuniceerd naar mensen met 
autisme en hun naasten en/of een breder publiek:  

- Er wordt gewerkt aan een website voor de Onderzoeksagenda Autisme; 
- Karin van den Bosch en Diederik Weve bloggen over dit project op diverse websites (NVA, 

Disability Studies in Nederland en ZonMW); 
- We schrijven artikelen in het tijdschrift Autisme Magazine van de NVA; 
- En artikelen en nieuwsberichten voor website en/of nieuwsbrief van PAS en NVA; 
- We presenteren op wetenschappelijke en niet-wetenschappelijke congressen (Nationale 

Autisme Congres, NVA congres, en het Autminds congres voor en door mensen met 
autisme). 
 

Alhoewel wij ons best hebben gedaan ons te gedragen als onderzoekers, zijn we dit niet of niet 
volledig. Diederik is veiligheidsingenieur bij Shell en Karin is freelance communicatie- en 
projectmedewerker, met enige ervaring in onderzoeksprojecten. Mogelijk zien doorgewinterde 
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onderzoekers diverse verbeterpunten voor ons rapport. We hebben er, zeker op het laatst, voor 
gekozen onze energie te richten op communicatie en implementatie van onze resultaten in 
vervolgonderzoek, in plaats van het nog verder optimaliseren van dit rapport. We denken dat dit 
rapport voor geïnteresseerden ruim voldoende informatie bevat om specifieke interessegebieden 
zelfstandig uit te diepen. De inhoudsopgave kan u hopelijk snel naar uw doel brengen, naastgelegen 
hoofdstukken kunnen u hopelijk verleiden breder te graven.  

 

We hopen dat organisaties, zoals onderzoeks- en hulpverleningsorganisaties, en 
onderzoeksfinanciers op basis van de kennis uit ons onderzoek tot nieuwe keuzes komen. 

 

Karin van den Bosch, Diederik Weve 

Nijmegen, Den Haag 

29 april 2019 
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Samenvatting 
Dit rapport is een beschrijving van de onderzoeksbehoefte van mensen met autisme, ouders van 
kinderen met autisme en wettelijk vertegenwoordigers van mensen met autisme. Het is gebaseerd 
op een  analyse van de antwoorden van 923 respondenten op een open vraag over de 
onderzoeksbehoefte. De vraag was onderdeel van de NAR enquête van 2018.  

Het doel van het onderzoek was met de diversiteit in de onderzoeksbehoeften vast te leggen in een 
thematisch beschrijving. Hiermee werd een grote behoefte gedekt. In een thematische analyse 
werden de onderwerpen en daarna thema’s afgeleid vanuit de antwoorden en de onderlinge 
samenhang tussen de antwoorden. De gevonden thema’s, subthema’s en de structuur werden onder 
meer gebruikt om kwantitatief onderzoek naar onderzoeksbehoeften mogelijk te maken.  

De antwoorden van de respondenten omvatten een groot bereik aan thema’s: zowel medische, 
praktische, maatschappelijke, ethische en financieel-organisatorische onderwerpen werden 
benoemd. Daarbij bleek dat er op thema-niveau grote diversiteit tussen de drie groepen 
respondenten bestaan.  

Deze rapportage -en in het algemeen dit onderzoek- legt de behoeften van drie doelgroepen vast en 
is daarmee nuttig voor beleidsmakers, financiers en onderzoekers op het gebied van autisme en 
daarmee samenhangende problematiek.  

Een samenvattend overzicht van de verdeling per thema per doelgroep is te zien in de onderstaande 
Figuur 1. De aantallen zijn daarbij voornamelijk een indicatie, maar kunnen niet zonder meer dienen 
om onderzoeksprioriteiten vast te stellen. Naast het aantal keren dat een onderwerp genoemd is, 
kunnen er namelijk nog andere redenen zijn om een bepaald thema of onderwerp prioriteit te geven. 

 

Figuur 1 

De 20 thema’s worden hieronder samengevat in Tabel 1. Voor een diepgaander begrip van wat er 
achter die samenvatting (korte thema-omschrijving) schuilgaat zijn in dit rapport de thema’s 
geïllustreerd met citaten en worden de verschillen tussen de respondentgroepen beschreven.  
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Tabel 1: Overkoepelende thema's (op alfabetische volgorde)  
Naam thema Omschrijving 

1 Beeldvorming en 
inclusie 

Dit thema gaat over hoe mensen met autisme mee kunnen doen en 
erbij kunnen horen in de samenleving. Over aanpassingen aan de 
samenleving (openbare ruimte en openbare gelegenheden),  
beeldvorming, acceptatie van en begrip voor mensen met autisme, 
en over de onzichtbaarheid van autisme/mensen met autisme. 

2 Communicatie en 
contact 

Sociale contacten (o.a. kennissen, vrienden) en communicatie, zowel 
tussen mensen met en zonder autisme, als tussen mensen met 
autisme onderling. 

3 Diagnostiek en 
prevalentie 

Prevalentie bij verschillende doelgroepen. Allerlei aspecten van 
diagnostiek: o.a. misdiagnoses, overdiagnostiek, onderscheid tussen 
autisme en andere aandoeningen, diagnostiek bij meisjes/vrouwen, 
voor- en nadelen van een vroege of late diagnose, acceptatie van 
diagnose.  

4 Filosofische en 
ethische vragen 

Dit thema gaat o.a. over de vraag wat autisme nu eigenlijk is. Is 
autisme een stoornis, afwijking of slechts een vorm van diversiteit? 
Is het aanpassen van gedrag richting ‘normaal’ iets goeds of juist 
niet? Wat is de waarde van ervaringskennis? 

5 Gezin, ouderschap 
en opvoeden 

Dit thema gaat over de gezinnen en families waarin één of meer 
mensen met autisme voorkomen voorkomen en over de kwaliteit 
van leven van gezinnen waarin autisme voorkomt. Ook 
moederschap/ouderschap met autisme hoort bij dit thema. 

6 Hulp, behandeling, 
medicatie 

Diverse aspecten van hulp, behandeling en medicatie vallen onder 
dit thema. Zoals het doel, de vorm, de effectiviteit, de 
beschikbaarheid van hulp/behandeling/medicatie, hulpmiddelen, de 
bejegening door hulpverleners en de inzet van ervaringsdeskundigen 
bij behandeling. 

7 Kenmerken, klachten 
en comorbiditeit 

Kenmerken (eigenschappen, gedrag, emoties, IQ) van mensen met 
autisme, klachten en problemen die mensen met autisme ervaren 
en comorbiditeit. 

8 Kennis en informatie Dit thema gaat over de vraag of er genoeg kennis over autisme 
beschikbaar is bij bepaalde groepen zoals hulpverleners en 
docenten, of in de maatschappij.  Ook gaat het over het geven van 
voorlichting, het delen van kennis, de beschikbaarheid en 
vindbaarheid van kennis en het beter benutten van 
wetenschappelijke kennis. 

9 Kwaliteit van leven, 
zingeving en 
levensgeluk 

Onderzoek naar zingeving, levensgeluk, welbevinden en/of welzijn 
van mensen met autisme. 

10 Omgaan met (het 
eigen) autisme 

De manier waarop mensen met autisme omgaan met hun autisme 
en/of diagnose. Denk hierbij aan zelfhulp, zelfredzaamheid, 
zelfbeeld, zelfbewustzijn, identiteit en de bespreekbaarheid van 
autisme. 
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11 Onderwijs Dit thema gaat over de beschikbaarheid van onderwijs, 
hulp/begeleiding bij onderwijs, het vergroten van de kennis over 
autisme binnen het onderwijs, aanpassingen of voorzieningen op 
scholen en het vinden van passend onderwijs voor verschillende 
doelgroepen. 

12 Ontwikkeling, 
veroudering en 
levensloop 

Hoe ontwikkelen kenmerken van autisme en mensen met autisme 
zich tijdens de levensloop? Ook specifieke levensfases, zoals de 
puberteit of overgang vallen onder dit thema. 

13 Oorzaken, 
mechanismen en 
preventie 

Wat is de oorzaak van autisme? Denk hierbij aan factoren in de 
omgeving, in het DNA of in de hersenen, of tijdens de zwangerschap. 
Is het mogelijk en wenselijk om de kans op autisme te verkleinen?  
Hersenonderzoek in ruime zin valt onder dit thema, evenals 
onderzoek naar genetica en erfelijkheid.  

14 Organisatie en 
financiering van de 
zorg 

Dit thema gaat over organisatorische en financiële aspecten, zoals 
wachtlijsten, de gevolgen van wet- en regelgeving voor mensen met 
autisme (zoals de toegang tot de Wet Langdurige Zorg), het PGB, de 
transitie van zorg naar de gemeenten en indicatiestelling door 
gemeenten.  

15 Partnerrelatie, 
seksualiteit en 
intimiteit 

Dit thema gaat over de partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit en 
gender(identiteit). 

16 Prikkelverwerking Het omgaan met- en verminderen van overprikkeling, de inzet van 
medicatie en de gevolgen van (verstoorde) prikkelverwerking. Ook 
de relatie tussen voeding/darmen en prikkelverwerking valt onder 
dit thema. 

17 Voeding en vertering Dit thema gaat over allerlei aspecten van de spijsvertering in relatie 
tot autisme. Over de invloed van bepaalde voedingsstoffen op 
autismesymptomen en over de relatie tussen de 
darmen/spijsvertering en autisme.  

18 Vrije tijd Dit thema gaat over vrije tijd, inclusief sport/beweging. 
19 Werk en 

dagbesteding 
Bij dit thema horen allerlei aspecten van (betaald en onbetaald) 
werk/dagbesteding, zoals het vinden van werk, functioneren van 
mensen met autisme in een baan, uitval uit werk, de voordelen van 
medewerkers met autisme, gevolgen van wet- en regelgeving, 
openheid over autisme op het werk en het vergroten van de kennis 
over autisme bij werkgevers en collega’s.  

20 Wonen Dit thema gaat over allerlei aspecten van wonen, al dan niet in 
combinatie met zorg/hulp. Zoals de beschikbaarheid van passende 
woonruimte voor verschillende doelgroepen, hulp/begeleiding bij 
wonen, benodigde aanpassingen aan woningen, en het vergroten 
van de kennis over autisme bij woon(zorg)voorzieningen. 

    

Ieder thema bestaat uit meerdere subthema’s en een veelheid aan onderzoeksonderwerpen of –
vragen. Deze diversiteit van antwoorden binnen een thema vraagt, in onze ogen, veelal om een inter- 
of multidisciplinaire benadering van het betreffende thema. Wij pleiten dan ook voor een verdere 
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verbreding en diversificatie van het autisme-onderzoek. Onderzoekers, onderzoeksfinanciers en 
beleidsmakers zouden daarom moeten investeren in inter-/multidisciplinair onderzoek. 

Wij adviseren om mensen met autisme en hun naasten te betrekken bij alle fases van 
wetenschappelijk onderzoek, inclusief het (mee)bepalen van het onderwerp van onderzoek en de 
onderzoeksopzet, en het schrijven van de subsidie-aanvraag. Deze inbreng zou bovendien voldoende 
gefaciliteerd moeten worden, zowel in geld (o.a. reiskosten, vacatiegelden) als, indien nodig, door 
het bieden van de benodigde ondersteuning en/of deskundigheidsbevordering. 
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1 Inleiding 
1.1 Achtergrond 
Een kennis- of onderzoeksagenda identificeert, beschrijft en prioriteert de kennis die voor de 
toekomst nodig is en geeft daarmee richting aan de kennisontwikkeling op een bepaald vakgebied of 
binnen een organisatie. Het doel van een onderzoeks- of kennisagenda autisme is, analoog hieraan, 
om richting te geven aan de kennisontwikkeling op het gebied van autisme. In dit rapport zullen we 
verder de term ‘onderzoeksagenda’ hanteren, maar dit kan ook gelezen worden als ‘kennisagenda’. 
 
Hoewel er (inter)nationaal veel onderzoek wordt verricht op het gebied van de Autisme Spectrum 
Stoornis (kortweg autisme), is het de vraag in hoeverre dit onderzoek aansluit bij de 
onderzoeksbehoeften en – prioriteiten van mensen met autisme zelf. Hier is nog nauwelijks 
onderzoek naar gedaan. Pellicano, Dinsmore en Charman (2014b) onderzochten wat de 
onderzoeksprioriteiten zijn van volwassenen met autisme, hun naasten, professionals en 
wetenschappers op het gebied van autisme in het Verenigd Koninkrijk. Zij concludeerden dat er een 
grote kloof bestaat tussen de onderzoeksprioriteiten van deze diverse groep belanghebbenden en de 
United Kingdom’s pattern of funding for autism research (Pellicano et al., 2014b). Autistica, the UK’s 
leading autism charity, dat kort na het prioriteringsonderzoek van Pellicano et al. eveneens een 
prioriteringsonderzoek op het gebied van autisme heeft uitgevoerd in het Verenigd Koninkrijk 
(Cusack & Sterry, 2016), stelt dat ‘research should answer questions raised by autistic people and 
their families’ (Autistica, 2019). 

Binnen het domein van de zorg in ruimere zin (niet alleen beperkt tot autisme), hebben diverse 
onderzoeken reeds aangetoond dat academische onderzoeksvragen vaak onvoldoende aansluiten bij 
de vragen die de patiënt of behandelaar relevant vinden (Chalmers, Essali, Rezk, & Crowe, 2012; 
Crowe, Fenton, Hall, Cowan, & Chalmers, 2015a, 2015b; Petit-Zeman, Firkins, & Scadding, 2010; 
Stichting IOCOB, 2017; Tallon, Chard, & Dieppe, 2000).  

Dit terwijl diverse onderzoeken ondertussen hebben aangetoond dat het betrekken van 
patiënten/cliënten (en hun naasten) bij alle fases van wetenschappelijk onderzoek, inclusief het 
(mee)bepalen van het onderwerp van onderzoek, van groot belang is om onderzoek beter te laten 
aansluiten bij de daadwerkelijke wensen en behoeften van de mensen om wie het uiteindelijk gaat, 
in dit geval mensen met autisme (E. Pellicano, A. Dinsmore, & T. Charman, 2014a). Het betrekken van 
patiënten/cliënten (en hun naasten) en behandelaren bij het vaststellen van onderzoeksprioriteiten 
draagt bij aan het vergroten van de kwaliteit en relevantie van onderzoek (T. Abma & Widdershoven, 
2014) en de implementatie van onderzoeksresultaten (Fleurence et al., 2013; Pollock, St George, 
Fenton, Crowe, & Firkins, 2014). Ook wordt daarmee voorkomen dat onderzoeksonderwerpen over 
het hoofd worden gezien (Partridge & Scadding, 2004). 

Naast deze praktische argumenten, zijn er ook morele argumenten voor het betrekken van 
patiënten/cliënten (in dit geval: mensen met autisme1) bij het vaststellen van onderzoeksprioriteiten 
en –agenda’s. Zo hebben mensen met autisme en hun naasten een democratisch recht op inspraak 
bij beslissingen en keuzes die hun leven kunnen beïnvloeden (T. A. Abma, 2018; Thompson, Bissell, 
Cooper, Armitage, & Barber, 2014). Immers, waar wel of geen onderzoek naar wordt verricht, 
bepaalt waar (als eerste) een kans bestaat op verandering, verbetering of meer inzicht. Betrekken 

                                                             
1 Mensen met autisme worden hier opgevat als behorend tot de groep patiënten/cliënten. We zijn ons ervan 
bewust dat mensen met autisme meer rollen in hun leven vervullen dan alleen het zijn van een patiënt/cliënt.  
Zie ook hoofdstuk 8 Leeswijzer  
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van patiënten bij het agenderingsproces kan ook bijdragen aan hun empowerment (Adonis, 2016), 
hun begrip van wetenschappelijk onderzoek vergroten (Pellicano et al., 2014a) en zorgen voor 
gelijkwaardigere machtsrelaties (T. A. Abma, 2018).  

 

Mensen met autisme en hun naasten beschikken bovendien over ervaringskennis en inzichten over 
onderwerpen die soms door onderzoekers over het hoofd worden gezien, zoals kennis over wat in 
het dagelijks leven voor de meeste problemen zorgt, welke behandeluitkomsten het meest 
waardevol zijn of waar ze zich het meest zorgen over maken (Entwistle, Renfrew, Yearley, Forrester, 
& Lamont, 1998). Ervaringskennis is complementair aan de kennis van (zorg)professionals en 
wetenschappers (T. A. Abma, 2018; Entwistle et al., 1998) en kan context, waarde en betekenis 
toevoegen aan deze professionele- en/of wetenschappelijke kennis (T. A. Abma, 2018; Caron-
Flinterman, Broerse, & Bunders, 2005). Wanneer deze ervaringskennis voldoende wordt gehoord en 
meegenomen in een onderzoeksagenderingsproces, kan ze bovendien zorgen voor nieuwe inzichten 
en innovatie (T. A. Abma, 2018).  

 

De beperkingen op zich die autisme met zich meebrengen zijn geen argument om mensen met 
autisme uit te sluiten van het onderzoek naar researchprioriteiten. Het blijkt echt mogelijk om 
mensen met een hersenaandoening, psychische/psychiatrische aandoening, verstandelijke beperking 
of autisme te betrekken bij onderzoek naar research prioriteiten. Dit is reeds gebeurd bij autisme 
(Pellicano 2014a, b, Autistica); mensen met Parkinson (Schipper et al., 2014),  

 

1.2 Methoden voor het opstellen van een 
onderzoeksagenda 

Het bepalen van onderzoeksprioriteiten en opstellen van een onderzoekagenda binnen de 
gezondheidszorg is gebeurd voor diverse andere somatische en psychiatrische ziektes/beperkingen, 
en zowel in Nederland (o.a. Bakker & Visse, 2012; Nierse, Abma, Horemans, & van Engelen, 2013; 
Scholvinck, Pittens, & Broerse, 2017) als in het buitenland, bijvoorbeeld in het Verenigd Koninkijk 
(Cowan & Oliver, 2016; Cusack & Sterry, 2016; Pellicano et al., 2014b).  

Voor dit prioriterings- of agenderingsproces zijn verschillende methoden ontwikkeld. Hieronder 
worden twee veelgebruikte methoden besproken: het dialoogmodel (T. A. Abma, Pittens, Visse, 
Elberse, & Broerse, 2015) en de James Lind Alliance methode (Cowan & Oliver, 2016). 

 Dialoog Model 
Het Dialoog Model is een interactief en responsief multi-stakeholder model voor de coproductie van 
een gedeelde onderzoeksagenda. Deze methode is in Nederland ontwikkeld en gevalideerd door 
Abma en collega’s (T. A. Abma, 2006; T. A. Abma, 2018; T. A. Abma & Broerse, 2010; T. A. Abma et 
al., 2015). 

In deze methode worden de onderzoeksprioriteiten bepaald vanuit het perspectief van diverse 
groepen belanghebbenden, zoals patiënten/cliënten en hun naasten, hulpverleners, 
wetenschappers, beleidsmakers en/of financiers. Eerst worden de prioriteiten per groep 
belanghebbenden bepaald, waarna deze worden geïntegreerd tot één gezamenlijke 
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onderzoeksagenda op basis van een proces van dialogen en wederzijds leren (T. A. Abma & Broerse, 
2010). 

Dialogen tussen patiënten, professionals en wetenschappers versterken de stem van patiënten, 
bevorderen het begrip bij onderzoekers over de impact van hun onderzoeken en helpen bij de 
integratie van ervaringskennis met professionele kennis. Dialogen stimuleren een proces van 
wederzijds leren, en leiden tot het ontstaan van een nieuw, gedeeld perspectief tot herkenbaar en 
acceptabel is voor alle betrokken partijen. Ook kunnen dialogen het gevoel van mede-eigenaarschap 
van de ontwikkelde onderzoeksagenda bevorderen (T. A. Abma et al., 2015; Elberse, Caron-
Flinterman, & Broerse, 2011). 

Het model kent zes fases (Figuur 2): 

 

1) Exploratie. In deze fase wordt het projectteam gevormd, de 
belanghebbenden geidentificeerd en de condities voor 
samenwerking tussen de belanghebben gecreeerd. Ook wordt 
een initiële lijst met thema’s opgesteld.  
 
2) Consultatie. In deze fase wordt een lijst van mogelijke 
onderzoeksthema’s opgesteld per groep van belanghebbenden.  
 
3) Prioriteren. In deze fase worden de prioriteiten bepaald voor 
iedere groep belanghebbenden afzonderlijk.  
 
4) Integratie. De afzonderlijke onderzoeksagenda’s of prioriteiten 
per groep worden geïntegreerd tot een gezamenlijke 
onderzoeksagenda.  
 
5) Programmering. De integrale onderzoeksagenda wordt 
vertaald naar een (onderzoeks- of financierings)plan.  
 
6) Implementatie. De onderzoeksagenda wordt actief gebruikt in 
de praktijk. 

Figuur 2 

 

Deze methode is toegepast bij meerdere agenderingsonderzoeken in Nederland, waaronder op het 
gebied van fundamenteel psychiatrisch-genetisch onderzoek (Baart & Abma, 2010), het vaststellen 
van een onderzoekagenda voor de onderzoeksinstituten GROUP (Genetic Risk and Outcome of 
Psychoses) en NESDA (Nederlandse Studie naar Depressie en Angst (Bakker & Visse, 2012), de ziekte 
van Parkinson (T. A. Abma, 2018) onderzoek op het gebied van brandwonden (Broerse, Zweekhorst, 
van Rensen, & de Haan, 2010) en bij het bepalen van de onderzoeksprioriteiten van mensen met een 
verstandelijke beperking en hun ouders (Nierse & Abma, 2011). 

 James Lind Alliance methode 
De James Lind Alliance (JLA) methode is eveneens een methode voor het bepalen van 
onderzoeksprioriteiten en het opstellen van een onderzoeksagenda. Deze methode is ontwikkeld 
door de James Lind Alliance in het Verenigd Koninkrijk en wordt ook met name in dat land toegepast. 
De James Lind Alliance methode is oorspronkelijk ontwikkeld voor het bepalen van 
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onderzoeksprioriteiten met betrekking tot de behandeling van ziektes, de zogenaamde treatment 
uncertainties. Tegenwoordig is dit uitgebreid naar onderzoeksvragen die de evidence base voor 
zorggerelateerde vraagstukken in ruimere zin moeten versterken, en wordt gesproken over evidence 
uncertainties. Deze evidence uncertainties kunnen betrekking hebben op behandelmogelijkheden, 
maar ook op care, support, diagnostiek en eventueel op onderzoek naar oorzaken en prognose 
(Cowan & Oliver, 2016). 

De James Lind Alliance methode is gebaseerd op zogeheten Priority Setting Partnerships (PSPs): een 
samenwerkingsverband van patiënten, hun familie of verzorgers, clinici/behandelaren en eventueel 
(sociaal-maatschappelijke) begeleiders om gezamenlijk tot prioriteiten voor onderzoek te komen. Het 
eindresultaat is een top-10 van belangrijke onderwerpen voor toekomstig onderzoek, al dan niet al 
geformuleerd als concrete onderzoeksvragen.  

In de JLA methode zijn wetenschappers uitgesloten van deelname aan de PSP en mogen zij ook niet 
meestemmen over de prioriteiten voor onderzoek, tenzij ze naast onderzoeker actief zijn als 
behandelaar. Dit is een verschil met het Dialoog Model, waarbij wetenschappers wel als 
belanghebbende worden gezien en daarom, net als andere belanghebbenden, worden betrokken in 
het proces.  

Evenals het Dialoog Model bestaat de JLA methode uit verschillende fases, te weten: 

1. Opzetten van een PSP. Instellen stuurgroep, aanstellen coördinator, betrekken 
partners/belanghebbenden. 

2. Verzamelen van evidence uncertainties. 
Inventariseren van onderzoeksbehoeften (evidence uncertainties) via een open vraag in een 
online survey. Soms worden, naast de survey, via face-to-face contacten of focusgroepen 
aanvullende onderwerpen verzameld. Het resultaat van deze fase is een lange lijst van 
mogelijke onderzoeksonderwerpen (de longlist). Afhankelijk van het aantal respondenten 
zijn dit honderden tot duizenden onderwerpen/vragen. 

3. Verifiëren van deze uncertainties. Zo zouden sommige onderwerpen/vragen al onderzocht 
kunnen zijn, zonder dat patiënten of behandelaren dit weten. Alleen geverifieerde (echte) 
onzekerheden/vragen blijven op de longlist staan. 

4. Interim prioritering (interim priority setting). In deze fase wordt opnieuw een online survey 
gehouden, waarbij de items op de longlist worden geprioriteerd. Eventueel is door de 
stuurgroep de longlist eerst teruggebracht tot 70-100 items. Deze fase resulteert in een 
tussenresultaat van 25-30 interim priorities. 

5. Definitieve prioritering (final priority setting). Dit gebeurt in face-to-face groepen tijdens een 
workshop. Hierbij wordt de Nominale Groep Techniek (Nominal Group Technique) gebruikt 
om tot de definitieve prioritering te komen. Dit resulteert in een top-10 van 
onderzoeksprioriteiten. 

6. Disseminatie van de top-10 en bij voorkeur ook de top-25 richting belanghebbenden en 
fondsen. 

Een gedetailleerde beschrijving van alle stappen is te vinden in het JLA Guidebook (Cowan & Oliver, 
2016). 

De JLA methode is toegepast bij agenderingsonderzoek bij een veelheid van aandoeningen, zowel 
somatische (o.a. astma, cystic fibrosis, prostaatkanker), als psychische (o.a. autisme, bipolaire 
stoornis, schizofrenie). Ook is de methode gebruikt bij onderwerpen als digitale technologie bij 
geestelijke gezondheid (digital technology for mental health) en vroeggeboorte, en voor vormen van 
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zorg zoals fysiotherapie of safe care for adults with complex health needs (zie 
http://www.jla.nihr.ac.uk/top-10-priorities/  voor een volledig overzicht). 

Het reeds eerder genoemde onderzoek van Autistica en partners (de National Autistic Society, 
Autism Research Trust en Autism Alliance) naar de onderzoeksprioriteiten op het gebied van autisme 
in het Verenigd Koninkrijk (Cusack & Sterry, 2016), maakte gebruik van de James Lind Alliance 
methode. Een vervolgonderzoek gericht op ‘understanding and prevention of suicide in autism’ 

 

1.3 Inventariseren van onderzoeksbehoeften 
Zowel het Dialoog Model als de James Lind Alliance methode beginnen met het inventariseren van 
de onderzoeksbehoeften of – vragen bij een diverse groep belanghebbenden, waarbij in ieder geval 
de inbreng van patiënten/cliënten en hun naasten/verzorgers nadrukkelijk gewaarborgd is. Dit leidt 
tot een initiële lijst van mogelijke onderzoeksonderwerpen en/of –vragen.  

Deze fase komt ook overeen met de eerste fase, topic generation, in het model van de Patient-
Centered Outcomes Research Institute (PCORI) uit de Verenigde Staten voor het identificeren en 
prioriteren van research gaps in patient-centered outcomes research (Nass, Levine, & Yancy, 2013; 
Wald, Leykum, Mattison, Vasilevskis, & Meltzer, 2014). Patient-centered outcomes research (PCOR) is 
onderzoek dat zich richt op het optimaliseren van behandelresultaten (outcomes), waarbij de voor- 
en nadelen van een bepaalde behandelkeuze in kaart worden gebracht, en waarbij rekening wordt 
gehouden met de wensen en behoeften van patiënten en hun naasten/verzorgers bij het maken van 
een keuze tussen verschillende behandelmogelijkheden. Overigens is het PCOR-model voor 
onderzoeksprioritering afgeleid van de JLA methode, aangepast aan de gezondheidszorgcontext in de 
Verenigde Staten (Nass et al., 2013). 

 

 

Figuur 3. Bron afbeelding: Wald et al. 2014 p. 928. 

Nadat deze initiële lijst met onderzoeksthema’s, -onderwerpen en/of –vragen is gegenereerd, volgt 
in alle methoden (Dialoog Model, JLA, PCORI) een fase van prioriteren, meestal bestaande uit 
meerdere rondes. De precieze aanpak daarbij verschilt.  
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1.4 Doel van dit onderzoek 
Het huidige onderzoek richt zich, vanwege beperkingen in tijd en budget, alleen op de eerste fase 
(‘topic generation’ c.q. ‘verzamelen van (evidence) uncertainties’ c.q. ‘exploratie’/consultatie’) van 
het opstellen van een onderzoeksagenda.  

De doelstelling van het onderzoek luidt als volgt: 

Inventariseren van de onderwerpen waar onderzoek naar moet worden verricht volgens drie 
doelgroepen: 

1) (Jong)volwassenen met autisme (16 jaar en ouder) 
2) Ouders van een kind met autisme (<16 jaar) 
3) Wettelijk vertegenwoordigers of bewindvoerders van een volwassene met autisme en een 

zware zorgbehoefte. 
In aanvulling hierop zal per doelgroep een eerste indicatie van ‘prioriteiten’ worden gegeven (vgl. de 
prioriteringsfase in het Dialoog Model), gebaseerd op het aantal respondenten dat een bepaald 
onderwerp of (overkoepelend) thema genoemd heeft. Dit is geenszins bedoeld als een volwaardige 
prioriteringsfase volgens een van bovengenoemde modellen. Dat laatste kan onderwerp zijn voor 
vervolgonderzoek. 

 

N.B. Bij bovengenoemde methoden wordt meestal meteen vanaf het begin een bredere groep 
belanghebbenden betrokken, waaronder professionals. In het huidige onderzoek bestaat de groep 
belanghebbenden alleen uit ‘patiënten/cliënten en hun naasten’. Deze keuze is gemaakt op grond 
van praktische en financiële argumenten, waaronder de specifieke onderzoeksopdracht vanuit de 
financier van dit project. In vervolgonderzoek kan een bredere groep belanghebbenden worden 
geïncludeerd. 
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2 Methode 
 

Dataverzameling vond plaats met behulp van een vragenlijst met open en gesloten vragen vragen in 
het Nederlands Autisme Register (NAR) in de periode februari – april 2018. (hierna genoemd: OZA-
vragenlijst) (zie bijlage 1). Aan de NAR-deelnemers werd de open vraag gesteld:  

‘Waar zou, volgens u, onderzoek naar moeten gebeuren op het gebied van autisme?’ 

Daarnaast zijn enkele hieraan gerelateerde gesloten vragen gesteld waarbij de respondent kon 
aangeven of het antwoord specifiek was voor een bepaalde doelgroep (zie Bijlage 1).  Deze zijn 
gebruikt om de thematische analyses toe te lichten.  

 

2.1 NAR-enquête 
De OZA-vragenlijst vormde, samen met andere vragenlijsten, een onderdeel van de jaarlijkse 
enquête van het Nederlands Autisme Register (NAR). Deze enquête wordt uitgezet onder drie 
doelgroepen: (jong)volwassenen met autisme, ouders en wettelijk vertegenwoordigers (zie verder de 
paragraaf Respondenten). 

De NAR-enquête is voor het eerst gehouden in 2013 (T0), en vanaf  2015 ieder jaar (T1 = 2015, T2 = 
2015, T3 = 2017, T4 = 2018). De NAR-enquête bestaat deels uit vragenlijsten die ieder jaar herhaald 
worden en deels uit vragenlijsten die alleen in een bepaald jaar worden uitgezet. 

Het eerste deel van de NAR-enquête bestaat uit een serie vragen naar de achtergrond en kenmerken 
van de deelnemers. Vervolgens bestaat de NAR-enquête uit meerdere afzonderlijke vragenlijsten), 
waaronder de OZA-vragenlijst.  

Het invullen van de OZA-vragenlijst was niet verplicht. Respondenten hadden dus de keuze of ze wel 
of niet mee wilden doen aan ons onderzoek. Daarmee kan de respons op de OZA-vragenlijst afwijken 
van de respons op de NAR-enquête 2018 (T4) in zijn geheel. 

 Werving 
De uitnodiging om deel te nemen aan de NAR-enquête 2018 is verspreid onder alle mensen die in 
één of meerdere voorafgaande jaren hadden deelgenomen aan het NAR. In aanvulling hierop zijn  
extra deelnemers geworven via oproepen op social media en via de nieuwsbrieven van PAS en NVA. 
Deelnemers die op die manier binnenkwamen en nog niet in het deelnemersbestand van de NAR 
zaten, werden opgenomen in het NAR-deelnemersbestand. Zij moesten, net als andere NAR-
deelnemers, de totale NAR-enquête 2018 doorlopen. 

De uitnodiging om deel te nemen aan de NAR-enquête 2018 (T4) is uiteindelijk verspreid onder 2082 
personen (1337 volwassenen, 620  ouders en 125 wettelijk vertegenwoordigers).  

Deelnemers hadden 3 maanden de tijd (februari –april 2018) om de NAR-enquête, en daarmee onze 
vragenlijst, in te vullen. 

 Respons 
De respons op de T4 enquête en op de OZA-vragenlijst staat in Tabel 2. 
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Zoals uit Tabel 2 valt af te lezen, heeft gemiddeld 61% van de respondenten de T4 enquête van 2018 
ingevuld, waarbij de respons van de wettelijk vertegenwoordigers (70%) het hoogst is en die van de 
ouders (50%) het laagst. Van de 1264 deelnemers die de T4 enquête hebben ingevuld hebben er 923 
(73%) de OZA vragenlijst beantwoord. Van de volwassenen had 80% de vraag ingevuld (de hoogste 
respons) en van de ouders had 53% de vraag ingevuld (de laagste respons). 

Overall gezien heeft dus ruwweg de helft van de volwassenen en de wettelijk vertegenwoordigers 
vertegenwoordigd in de NAR de OZA vragenlijst beantwoord en ruwweg een kwart van de ouders.  

Omdat er veel kleiner deel van ouders hebben deelgenomen aan de OZA vragenlijst dan de andere 
groepen (27% versus 50-52%)  is er een risico dat de antwoorden van de groep ouders niet 
representatief zijn voor de groep ouders. Er is een beperkt demografische vergelijk gedaan aan 
daaruit kwamen geen grote verschillen.  

 

2.2 Respondenten 
 Deelnemersgroepen 

De vragenlijst werd uitgezet onder drie groepen belanghebbenden: 

Groep Verkorte aanduiding Afkorting 
1. (Jong)volwassenen met autisme, 16 

jaar en ouder 
Volwassenen VOLW 

2. Ouders van een kind met autisme, 4-
15 jaar 

Ouders OU 

3. Wettelijk 
vertegenwoordigers/bewindvoerders 
van volwassenen met autisme en 
een zware zorgbehoefte (bijv. 
verstandelijke beperking, ernstige 
verslavings- of psychiatrische 
problematiek) 

Wettelijk 
Vertegenwoordigers 

WV 

Tabel 3. Deelnemersgroepen 

Deze drie groepen zijn gebaseerd op de door het NAR gehanteerde indeling in deelnemersgroepen. 
Binnen het NAR bestaat de groep ‘naasten’ op dit moment alleen uit ouders. Anders naasten, zoals 
partners van volwassenen met autisme, zijn binnen het NAR niet (identificeerbaar) 
vertegenwoordigd en zijn om die reden niet in dit onderzoek meegenomen. 

Wanneer een kind 16 jaar wordt, mogen zijn/haar ouders wettelijk gezien niet meer over hun kind 
rapporteren, zonder toestemming van het kind zelf. Vandaar dat kinderen van 16 en 17 jaar 
meetellen bij de groep volwassenen met autisme, hoewel ze nog niet meerderjarig zijn.  

Tabel 2.  Beschrijving van de respons per respondentengroep
Volwassenen Ouders Wett/ Vertegenw. Totaal
aantal (% NAR) (% T4) aantal (% NAR) (% T4) aantal (% NAR) (% T4) aantal (% NAR) (% T4)

NAR uitnodiging 1337 620 125 2082
T4 Respons (2018) 865 (65%) (100%) 312 (50%) (100%) 87 (70%) (100%) 1264 (61%) (100%)
OZA Respons 695 (52%) (80%) 166 (27%) (53%) 62 (50%) (71%) 923 (44%) (73%)
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Onder de groep (jong)volwassenen met autisme bevinden zich ook enkele (jong)volwassenen met 
autisme en een licht verstandelijke beperking. 

Tabel 4 geeft een beschrijving van de respondenten naar doelgroep, leeftijd en geslacht. Het geslacht 
is hierbij het geslacht van de persoon met autisme. 

 

 

 

 

 Samenvatting 
De deelnemers aan het NAR (T4) zijn op enkele aspecten niet representatief voor de Nederlandse 
bevolking, namelijk IQ en etniciteit. 

 

Geslacht 

De verhouding mannen:vrouwen (M:V) bij mensen met autisme wordt momenteel geschat op 4:1. Bij 
onze respondenten is deze verhouding ongeveer 1:1 (467 M : 453 V = 1,03 : 1) . Deze afwijking wordt 
vrijwel geheel veroorzaakt door de groep volwassenen met autisme. De M:V verhouding bij de 
volwassenen wijkt bij onze deelnemersgroep sterk af van de verwachting (289 M : 403 V = 0,7 : 1); 
onze deelnemersgroep bestaat daarmee uit ca. 6 keer zoveel vrouwen als de ‘gemiddelde’ 
autistische populatie.  

Hierbij moet worden opgemerkt dat  

 goede cijfers over het aantal vrouwen met autisme nog ontbreken, en huidige 
populatiecijfers mogelijk vertekend zijn door gemiste diagnoses bij vrouwen met autisme. 

 in het algemeen de response van vrouwen bij enquêtes over gezondheid en welzijn hoger is 
dan voor mannen. De NAR controlegroep, waarbij (een relatie met) autisme een 
exclusiegrond is, heeft bijvoorbeeld een M:V verhouding van 1:3 (n=592)  

De M:V verhouding bij ouders is wel volgens verwachting (133 zonen : 33 dochters =  4 : 1). Bij de 
wettelijk vertegenwoordigers is deze verhouding 2,6 : 1 (45 zonen : 17 dochters). 

 

Tabel 4.  Beschrijving van de respondenten voor de drie respondent groepen (totaal n=923)
Volwassenen 
(n =695)

Ouders
(n =166)

wett. vertegenwoordigers
(n =62)

Leeftijd
   Gemiddeld (sd ) 45.4 (13.9) 12.7 (3.1) 27.5 (9.0)
   Bereik 17 - 83 5 - 17 17 - 58
Geslacht
   Vrouw 403 33 17
   Man 289 133 45
   Anders/niet opgegeven 3 - -
n : aantal,  sd : standaard deviatie
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Figuur 4, Bron: NAR-rapportage 2018 

 

 

Leeftijd 

T4 

De gemiddelde leeftijd van de personen met autisme in het NAR is 33 jaar (Begeer, Van Wijngaarden, 
Mataw, & Wijnker-Holmes, 2018). 

 

Figuur 5, Bron: NAR-rapportage 2018 

 

OZA 

De leeftijdsverdeling per deelnemersgroep bij de OZA-vragenlijst is te zien in onderstaande grafiek. 
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Figuur 6 

 

IQ 

Uit de NAR-rapportage 2018 blijkt dat in het NAR relatief weinig mensen zitten met een gemiddeld 
IQ, de extremen in intelligentie (zowel hoog als laag) zijn oververtegenwoordigd (Begeer et al., 2018), 
Figuur 7: 

 

Figuur 7. 

 

Wanneer de groep OZA respondenten wordt uitgesplitst naar respondentengroep dan zijn er grote 
verschillen in IQ zichtbaar: de groep volwassenen is oververtegenwoordigd in bovengemiddelde 
begaafdheid en de groep wettelijk vertegenwoordigers in benedengemiddelde begaafdheid (Figuur 
8): 
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 Figuur 8. 

 

Opleidingsniveau 

Het opleidingsniveau van de OZA respondenten is representatief voor de NAR doelgroep.  

 

Migratieachtergrond 

Het aantal mensen met een migratieachtergrond (voorheen: allochtonen) is ondervertegenwoordigd 
in het NAR. In Nederland heeft 22% van de bevolking een migratieachtergrond (CBS, 2018). Dit wil 
zeggen dat één of beide biologische ouders in het buitenland is geboren. In het NAR ligt dit 
percentage lager: maar 11% van de deelnemers aan de NAR-enquête 2018 was allochtoon (Begeer et 
al., 2018). 

Voor de OZA respondenten is de fractie mensen met een migratieachtergrond nog sterker 
ondervertegenwoordigd (Tabel 5): 

 

 

 Informed consent 
Alle respondenten gaven schriftelijk toestemming voor deelname aan dit onderzoek (informed 
consent). Hiervoor werd gebruik gemaakt van het digitale toestemmingsformulier van de NAR-
enquète 2018.  

 

 

Migratieachtergrond aantal %

Nederlands 860 93.2%

niet-Westers 28 3.0%

Westers 26 2.8%

Onbekend 9 1.0%
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2.3 Klankbordgroep 
Participatie van mensen met autisme en hun naasten is verkregen door het instellen van een 
klankbordgroep. Deelnemers aan de klankbordgroep konden feedback geven op de werkwijze en 
resultaten van het onderzoek. Ook wilden we hiermee de betrokkenheid van mensen bij het 
onderzoek vergroten. De klankbordgroep is eenmaal bij elkaar gekomen, tijdens een bijeenkomst op 
12 juli 2018 te Amsterdam. Daarnaast hebben ze via email feedback kunnen geven op eerdere 
versies van dit rapport. 

De klankbordgroep bestond aanvankelijk uit 15 deelnemers: 5 (jong)volwassenen met autisme, 5 
ouders en 5 wettelijk vertegenwoordigers. Vanwege enkele afzeggingen bestond de klankbordgroep 
uiteindelijk uit 5 mensen met autisme, 3 ouders en 3 wettelijk vertegenwoordigers. Van de ouders 
hadden 2 mensen ook zelf autisme, zij namen echter aan de klankbordgroep deel vanuit hun rol als 
ouder. 

De deelnemers aan de klankbordgroep zijn geworven via een oproep tijdens een presentatie over (de 
plannen voor) dit onderzoek tijdens Autminds 2017, een congres voor en door mensen met autisme. 
Daarnaast zijn mensen uit het persoonlijke netwerk van de onderzoekers en stuurgroepleden 
benaderd. Bij de selectie van kandidaten is gestreefd naar diversiteit qua geslacht en leeftijd. 
Etnische diversiteit is niet bereikt, alle klankbordgroepleden waren blanke Nederlanders. Ook waren 
de klankbordgroepleden overwegend hoogopgeleid (hbo/wo).  

 

Tabel 6. Overzicht van de klankbordgroepleden: 

Groep Deelnemers Geslacht Leeftijd 
Volwassenen met 
autisme 

A M 26 
B M 32 
C V 29 
D V 56 
E V 67 

Ouders F M 49 
G V 45 
H V 48 

Wettelijk 
vertegenwoordigers 

I M 59 
J V 55 
K V 60 

 

Aan alle klankbordgroepleden is schriftelijk toestemming gevraagd en gekregen voor het gebruiken 
van hun gegevens en inbreng binnen dit onderzoek. 

 

2.4 Kwalitatieve analyse 
De open antwoorden zijn geanalyseerd met behulp van inductieve thematische analyse (Braun & 
Clarke, 2006, 2019; Clarke & Braun, 2017; Kuckartz, 2013). Hierbij is gebruikgemaakt van het 
softwareprogramma MAXQDA. 
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De kwalitatieve analyse werd uitgevoerd via een proces van coderen. Codes kunnen worden 
toegekend aan een woord, gedeelte van een zin of hele zin of een langere tekstpassage, zoals een 
alinea. Deze codes worden vervolgens gegroepeerd in categorieën of thema’s. Een categorie kent 
subcategorieën, eigenschappen en dimensies (Kuckartz, 2013, p. 24). Dimensies vormen een 
continuüm, een voorbeeld is ‘weinig’ versus ‘veel’.  Aan een tekstpassage, zoals (een deel van) een 
antwoord van een respondent, kunnen meerdere codes en/of categorieën worden toegekend. Er 
was geen limiet aan het aantal codes dat maximaal aan een antwoord kon worden toegekend. Wel 
een minimum: elk antwoord moest minimaal één code krijgen, om zo onder minimaal één 
(hoofd)categorie te kunnen vallen.  

Aan het begin van het analyseproces hebben we zoveel mogelijk inductief gecodeerd. Dit houdt in 
dat de geïdentificeerde onderwerpen en (sub)thema’s voortkomen uit en sterk gekoppeld zijn aan de 
onderliggende data (Braun & Clarke, 2006). Later in het proces kreeg het coderen en categoriseren 
een meer iteratief karakter, waarbij inductief en deductief coderen afwisselend gebruikt werden. De 
initiële categorieën bleken soms te kunnen worden samengevoegd tot hogere orde categorieën 
(overstijgende categorieën of thema’s). Omgekeerd bleek een thema (categorie) soms, naarmate het 
analyseproces vorderde, niet voldoende consistent te zijn, en te moeten worden opgesplitst in 
meerdere afzonderlijke thema’s. 

Door voortdurend heen en weer te gaan tussen de oorspronkelijke data, de toegekende codes en de 
thema’s en subthema’s vond een steeds verdere verfijning en aanscherping plaats van onze indeling. 
De uiteindelijke thema’s voldoen aan de kwaliteitscriteria van Braun en Clarke (Braun & Clarke, 2006; 
Clarke & Braun, 2017): ze zijn intern coherent, consistent en voldoende onderscheidend van elkaar. 

Betrouwbaarheid en validiteit 

Om de interne validiteit van de resultaten te testen gebeurde het coderen van de data door twee 
onderzoekers. Een deel van de data werd door beide onderzoekers onafhankelijk van elkaar 
gecodeerd. Vervolgens werden de toegekende codes en/of categorieën met elkaar vergeleken. 
Wanneer er een verschil bestond, werd door een dialoog achterhaald waar een eventueel verschil in 
interpretatie zat. Vervolgens werd op basis van consensus de uiteindelijke code of categorie 
toegekend. Deze vorm van intercoder agreement wordt consensual coding genoemd (Kuckartz, 2013, 
pp. 46-47). Deze methode zorgt ervoor dat de verschillende leden van een onderzoeksteam een 
gedeeld begrip ontwikkelen van de data en hun betekenis, en overeenstemming bereiken over het te 
hanteren codesysteem. De overige data zijn niet dubbel gecodeerd maar door de andere 
onderzoeker gevalideerd. 

De validiteit van het ontwikkelde codesysteem is verder vergroot door aan het begin van het 
analyseproces de manier van coderen te bespreken met de klankbordgroep. Tijdens een 
klankbordgroepbijeenkomst zijn een aantal open antwoorden voorgelegd aan de deelnemers. Na een 
korte uitleg over wat coderen is, werd aan de deelnemers gevraagd om deze antwoorden zelf te 
coderen. De resultaten werden vervolgens in subgroepen besproken (volwassenen, ouders en 
wettelijk vertegenwoordigers) in aanwezigheid van leden van het onderzoeksteam. Daarna vond een 
plenaire discussie plaats, waarbij verschillende alternatieven voor het ontwikkelen van een indeling 
in categorieën besproken werden. Ook hierbij werd gestreefd naar consensual coding: er wordt 
geprobeerd om de onderlinge verschillen bij het toekennen van codes en indelen in categorieën zo 
klein mogelijk te maken door eventuele verschillen in benadering of conflicterende manieren van 
indelen met elkaar te bespreken en waar mogelijk hierin consensus te bereiken. Het onderzoeksteam 
heeft de overwegingen van de klankbordleden meegenomen in haar afwegingen, maar de 
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uiteindelijke indeling in categorieën is door de onderzoekers gemaakt, en was het resultaat van vele 
weken analyseren en bespreken binnen het onderzoeksteam. 

Het eindresultaat (de definitieve categorie-indeling) wordt op het moment van schrijven van dit 
rapport gebruikt voor een ander onderzoeksproject, de Kennisagenda Autisme. Vanuit de 
Kennisagenda Autisme kijken meerdere onafhankelijke onderzoekers (die niet betrokken waren bij 
ons onderzoek) naar het door ons ontwikkelde codesysteem en bijbehorende indeling in categorieën. 
Onze indeling kreeg herkenning en goedkeuring. Deze externe toetsing draagt verder bij aan het 
vergroten van de betrouwbaarheid van de resultaten. 

In kwalitatief onderzoek kan de betrouwbaarheid, interne validiteit en overdraagbaarheid 
(transferability of the data) verder vergroot worden door het uitvoeren van een gedetailleerde (in-
depth) analyse, een rijke beschrijving (rich or thick description) van de resultaten, en transparantie 
zodat de lezer duidelijk de uitgevoerde stappen kan volgen en begrijpt hoe de interpretaties en 
conclusies terug te voeren zijn op de data (Frambach, van der Vleuten, & Durning, 2013; Yardley, 
2017). Daarnaast hebben de resultaten bruikbaarheid of benuttingswaarde voor de praktijk: de 
onderzoeksresultaten hebben praktische relevantie voor nog niet onderzochte situaties (Noble & 
Smith, 2015; Smaling, 2009), door Yardley (2017) aangeduid met het kwaliteitscriterium ‘impact and 
importance’: onderzoek moet kennis opleveren die van belang is, hetzij voor praktische 
toepasbaarheid, voor het genereren van hypotheses voor vervolgonderzoek of doordat het de 
manier waarop we over iets denken verandert.  

 

2.5 Kwantitatieve analyse 
De kwantitatieve analyse heeft als doel om enerzijds de relatieve frequentie van de hoofd- en 
subcategorieën te bepalen  en anderzijds deze frequenties te kunnen relateren aan de 
karakteristieke eigenschappen  van de respondenten, zoals demografische gegevens. Hierbij is 
voornamelijk gebruik gemaakt van het statistiekprogramma SPSS.  

De kwantitatieve analyse vond plaats na afronden van de kwalitatieve analyse. Zoals beschreven in 
de paragraaf over kwalitatieve analyse, kunnen aan een antwoord van een respondent meerdere 
codes en/of meerdere categorieën worden toegekend. Elk antwoord heeft minimaal één code. Er is 
geen maximum aan het aantal codes dat een antwoord kan hebben. Aan de antwoorden van de 923 
respondenten zijn in totaal 2057 coderingen toegekend, gemiddeld 2.2 per persoon.  

Ongenormeerde resultaten 

Wanneer geen rekening wordt gehouden met een aantal codes dat aan een antwoord is toegekend, 
is sprake van ongenormeerde resultaten. Ongenormeerde resultaten hebben vooral waarde bij de 
kwalitatieve analyse, bij het groeperen van coderingen in hoofd- en subcategorieën. Bij de 
beschrijving van de thema’s in het hoofdstuk Resultaten zijn meestal ongenormeerde grafieken 
gebruikt. Hierbij staat dan ook vermeld “Meerdere antwoorden mogelijk per respondent”.  

De belang van de ongenormeerde resultaten is dat men daar uit kan afleiden door hoeveel 
respondenten een onderwerp werd genoemd. 

Ongenormeerde en genormeerde resultaten 

Genormeerde resultaten zijn resultaten waarbij wel is rekening gehouden met het aantal codes dat 
aan een antwoord is toegekend. Bij deze vorm van kwantitatieve analyse wordt uitgegaan van een 
gelijk gewicht voor elke respondent in de totaaluitkomst: iedere respondent krijgt één stem. Als een 
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respondent een antwoord gaf dat meerdere codes vereiste dan werd aan al zijn codes een gelijke 
fractie van de stem toegekend. Hierdoor wordt bereikt dat iedere respondent een even grote invloed 
heeft op het totaal resultaat.  

Omdat codes zijn geaggregeerd in hoofd- of subcategorieën worden de stemfracties van lagere codes 
steeds meeverzameld in hogere niveaus. 

 

Ter illustratie: 

Aan een antwoord van een respondent zijn 3 codes toegekend, waarvan 2 in de categorie ‘Wonen’ 
(en zijn subcategorieën) en 1 in de categorie ‘Vrije Tijd’ (en zijn subcategorieën) en aan een andere 
respondent alleen 1 in de categorie ‘Vrije Tijd’. Het effect van normeren is te zien door beide tabellen 
te vergelijken:  

Tabel 7a,b 

 

Uit de ongenormeerde tabel blijkt dat wonen en vrije tijd even vaak worden genoemd.  

Uit de genormeerde tabel blijkt dat vrije tijd twee keer zo veel ‘stemmen’ krijgt als wonen.  

 

2.6 Demografische analyse  
Omdat de OZA enquête onderdeel is van een reguliere NAR enquête en de NAR demografische 
gegevens verzameld is ook een demografische analyse mogelijk van de resultaten. 

Er is een beperkte demografische analyse uitgevoerd: op respondentengroep, geslacht en leeftijd van 
de respondent. De demografische analyse vond plaats na afronden van de kwalitatieve analyse; het 
coderen van de antwoorden en het ontwikkelen van de thema’s en categorieën was dus blind 
richting de demografische gegevens van de respondenten. 

Voor de demografische analyse werden de antwoordcodes uit MAXQDA en de demografische 
kenmerken gekoppeld per respondentcode. De resultaten werden geanalyseerd met behulp van 
MAXQDA of van SPSS, afhankelijk van het doel.  

Verdere demografische analyses vallen buiten het bestek van dit onderzoek.  

    

Rekenvoorbeeld ongenormeerde resultaten

hoofdcategorie Vrije Tijd Wonen
subcategorie - Wonen/prikkelarm Wonen/begeleid -

respondent 1 1 1 1 2 3
respondent 2 1 - 1
ongenormeerd resultaat 2 2 1 2 4

Rekenvoorbeeld genormeerde resultaten

hoofdcategorie Vrije Tijd Wonen
subcategorie - Wonen/prikkelarm Wonen/begeleid -

respondent 1 0.33 0.33 0.33 0.67 1
respondent 2 1.00 - - 1
ongenormeerd resultaat 1.33 1.33 0.33 0.67 2

aantal 
codes

aantal 
codes
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2.7 Databeheer en privacybescherming 
Er is gebruikgemaakt van databestanden van het NAR. Alle gegevens zijn verwerkt en opgeslagen in 
een beveiligd systeem, waarbij de persoonsgegevens van de deelnemers worden gescheiden van de 
inhoudelijke data. Onderzoekers hebben toegang tot de inhoudelijke data, maar niet tot de 
persoonsgegevens. Een beschrijving van de procedures voor dataopslag en privacy is te vinden op 
https://www.nederlandsautismeregister.nl/faq.html. 

 

2.8 Beperkingen aan de gehanteerde methode 
Een beperking in dit project is dat binnen de NAR de ‘naasten’ beperkt zijn tot ouders van kinderen 
(<16 jaar) met autisme. Dit betekent dat kinderen van een ouder/ouders met autisme, en overige 
naasten zoals partners en broers/zussen, niet bevraagd worden. Ook worden mensen met autisme 
en een (licht) verstandelijke beperking, en tieners/jongeren met autisme (12-16 jaar) niet 
rechtstreeks gevraagd wat zij belangrijk vinden m.b.t. onderzoek. Dit terwijl deze groepen 
waarschijnlijk wel in staat zijn om dit aan te geven, zeker wanneer de onderzoeksmethode aan zou 
sluiten bij de manier van communiceren en informatie verwerken van deze subgroepen. 

Vanwege praktische overwegingen (relatief makkelijk bereiken van een grote groep mensen) is toch 
gekozen voor het uitzetten van de vragenlijst via het NAR in plaats van zelf deelnemers te gaan 
werven. Binnen het beschikbare budget voor dit onderzoek was geen ruimte om de partners als 
afzonderlijke groep te bevragen. Ook het ontwikkelen van een passende manier om mensen met 
autisme en een (licht) verstandelijke beperking rechtstreeks te vragen naar hun onderzoeksbehoefte 
paste niet binnen (het budget van) het huidige onderzoek. 
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3 Resultaten – Deel 1: Overkoepelend 
 
In dit gedeelte van het rapport worden de resultaten, conclusies en discussie gepresenteerd op een 
overkoepelend niveau, dat wil zeggen over alle 20 thema’s heen. In deel 2 van dit rapport 
presenteren we de resultaten van de analyses binnen elk van deze thema’s (aangevuld met het 21e 
‘thema’ Doelgroepen en Diversiteit). Deze aanvullende resultaten geven een veel gedetailleerder 
inzicht in ieder thema afzonderlijk.  

Omwille van de leesbaarheid van dit rapport hebben we ervoor gekozen de beschrijvingen per thema 
in een apart gedeelte op te nemen. Bij het uitvoeren van de (kwalitatieve) analyses vormden deze 
echter een integraal onderdeel van ons werk, waarbij analyseren, beschrijven en interpreteren hand 
in hand gingen. De hier gepresenteerde overkoepelende resultaten zijn dan ook het resultaat van 
deze ‘bottom-up’ benadering en kunnen, in onze ogen, alleen tot hun recht komen wanneer ze 
worden bezien in samenhang met de onderliggende (kwalitatieve) thematische analyses. De 
overkoepelende resultaten zijn a.h.w. een inleiding tot de onderliggende analyses.  

3.1 Formulering van de antwoorden 
De respondenten benoemden hun onderzoeksprioriteit(en) soms in de vorm van een volledige 
onderzoeksvraag en soms in de vorm van elementen uit een onderzoeksvraag, zoals door het 
noemen van onderzoeksonderwerpen, doelgroepen (onderzoekspopulatie), interventies, 
uitkomstmaten en/of beoogde uitkomsten. In beide gevallen werd door ons het antwoord tot een of 
meerdere onderzoeksthema’s herleid. Voor 15 van de antwoorden was geen onderzoeksonderwerp 
of –thema te herleiden; deze antwoorden zijn door ons afzonderlijke gecodeerd (met code ‘geen 
onderzoeksonderwerp’) en later samengevoegd met de ‘weet niet’ antwoorden.  

Uiteindelijk waren er 54 respondenten die ‘weet niet’ hadden geantwoord of een onbruikbaar 
antwoord hadden gegeven, de overige 869 respondenten benoemden dus (elementen uit een) 
onderzoeksvraag. Hieruit concluderen wij dat de door ons gehanteerde methode (stellen van een 
open vraag) voldoende passend was bij de deelnemers aan het NAR.  

Opvallend was dat meerdere respondenten niet alleen een (kort) antwoord gaven op de vraag waar 
onderzoek naar zou moeten worden verricht, maar hun antwoord voorzagen van een (soms 
uitgebreide) toelichting. In die toelichting vertelden ze vaak iets over zichzelf of hun kind, werden 
emoties geuit of een statement gemaakt. 

Sommige antwoorden leken eerder een kennisbehoefte dan een onderzoeksbehoefte aan te geven. 
Dit kan een behoefte aan kennis of informatie van de respondent zelf betreffen, bijvoorbeeld de 
behoefte aan meer informatie over autisme en verstandelijke beperking. Vaker echter wezen de 
antwoorden op het ontbreken van kennis over autisme bij een ander, zoals hulpverleners, docenten 
of gemeenten, in elk geval in de ogen van de respondent. Dit soort antwoorden zijn door ons 
gecodeerd onder het thema ‘Kennis en informatie’. Dit kan opgevat worden als een roep om een 
praktische oplossing, namelijk het geven van voorlichting over autisme aan diverse groepen anderen, 
maar is door ons ook geïnterpreteerd als een (impliciete) onderzoeksbehoefte. Het zou bijvoorbeeld 
kunnen dat docenten, hulpverleners etc. in hun eigen ogen wel over voldoende kennis beschikken, 
en dan zou een voorlichtingscampagne of scholingsbijeenkomst de plank kunnen misslaan. Ook 
antwoorden over het ontbreken van kennis bij groep x, vragen dus om onderzoek waarbij wordt 



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 31 

onderzocht of er echt sprake is van ontbrekende kennis, en zo ja, wat dan goede manieren zouden 
zijn om de kennis over autisme te vergroten. 

 

 

3.2 Thema’s voor toekomstig autisme-onderzoek 
 

 Overzicht van de thema’s 
De kwalitatieve analyse van de open antwoorden resulteerde in twintig overkoepelende thema’s (zie 
tabel 1). Tevens identificeerden we de bijzondere categorie ‘Doelgroepen en diversiteit’. Dit betreft 
antwoorden waarbij geen thema is genoemd, maar een groep mensen (doelgroep), zoals ‘vrouwen’ 
of ‘ouderen’ (niet opgenomen in onderstaand overzicht). Daarnaast waren er nog de categorieën 
‘overig’ en ‘weet niet’.  
 

Tabel 1: Overkoepelende thema's (op alfabetische volgorde)  
Naam thema Omschrijving 

1 Beeldvorming en 
inclusie 

Dit thema gaat over hoe mensen met autisme mee kunnen doen en 
erbij kunnen horen in de samenleving. Over aanpassingen aan de 
samenleving (openbare ruimte en openbare gelegenheden),  
beeldvorming, acceptatie van en begrip voor mensen met autisme, 
en over de onzichtbaarheid van autisme/mensen met autisme. 

2 Communicatie en 
contact 

Sociale contacten (o.a. kennissen, vrienden) en communicatie, zowel 
tussen mensen met en zonder autisme, als tussen mensen met 
autisme onderling. 

3 Diagnostiek en 
prevalentie 

Prevalentie bij verschillende doelgroepen. Allerlei aspecten van 
diagnostiek: o.a. misdiagnoses, overdiagnostiek, onderscheid tussen 
autisme en andere aandoeningen, diagnostiek bij meisjes/vrouwen, 
voor- en nadelen van een vroege of late diagnose, acceptatie van 
diagnose.  

4 Filosofische en 
ethische vragen 

Dit thema gaat o.a. over de vraag wat autisme nu eigenlijk is. Is 
autisme een stoornis, afwijking of slechts een vorm van diversiteit? 
Is het aanpassen van gedrag richting ‘normaal’ iets goeds of juist 
niet? Wat is de waarde van ervaringskennis? 

5 Gezin, ouderschap 
en opvoeden 

Dit thema gaat over de gezinnen en families waarin één of meer 
mensen met autisme voorkomen voorkomen en over de kwaliteit 
van leven van gezinnen waarin autisme voorkomt. Ook 
moederschap/ouderschap met autisme hoort bij dit thema. 

6 Hulp, behandeling, 
medicatie 

Diverse aspecten van hulp, behandeling en medicatie vallen onder 
dit thema. Zoals het doel, de vorm, de effectiviteit, de 
beschikbaarheid van hulp/behandeling/medicatie, hulpmiddelen, de 
bejegening door hulpverleners en de inzet van ervaringsdeskundigen 
bij behandeling. 

7 Kenmerken, klachten 
en comorbiditeit 

Kenmerken (eigenschappen, gedrag, emoties, IQ) van mensen met 
autisme, klachten en problemen die mensen met autisme ervaren 
en comorbiditeit. 
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8 Kennis en informatie Dit thema gaat over de vraag of er genoeg kennis over autisme 
beschikbaar is bij bepaalde groepen zoals hulpverleners en 
docenten, of in de maatschappij.  Ook gaat het over het geven van 
voorlichting, het delen van kennis, de beschikbaarheid en 
vindbaarheid van kennis en het beter benutten van 
wetenschappelijke kennis. 

9 Kwaliteit van leven, 
zingeving en 
levensgeluk 

Onderzoek naar zingeving, levensgeluk, welbevinden en/of welzijn 
van mensen met autisme. 

10 Omgaan met (het 
eigen) autisme 

De manier waarop mensen met autisme omgaan met hun autisme 
en/of diagnose. Denk hierbij aan zelfhulp, zelfredzaamheid, 
zelfbeeld, zelfbewustzijn, identiteit en de bespreekbaarheid van 
autisme. 

11 Onderwijs Dit thema gaat over de beschikbaarheid van onderwijs, 
hulp/begeleiding bij onderwijs, het vergroten van de kennis over 
autisme binnen het onderwijs, aanpassingen of voorzieningen op 
scholen en het vinden van passend onderwijs voor verschillende 
doelgroepen. 

12 Ontwikkeling, 
veroudering en 
levensloop 

Hoe ontwikkelen kenmerken van autisme en mensen met autisme 
zich tijdens de levensloop? Ook specifieke levensfases, zoals de 
puberteit of overgang vallen onder dit thema. 

13 Oorzaken, 
mechanismen en 
preventie 

Wat is de oorzaak van autisme? Denk hierbij aan factoren in de 
omgeving, in het DNA of in de hersenen, of tijdens de zwangerschap. 
Is het mogelijk en wenselijk om de kans op autisme te verkleinen?  
Hersenonderzoek in ruime zin valt onder dit thema, evenals 
onderzoek naar genetica en erfelijkheid.  

14 Organisatie en 
financiering van de 
zorg 

Dit thema gaat over organisatorische en financiële aspecten, zoals 
wachtlijsten, de gevolgen van wet- en regelgeving voor mensen met 
autisme (zoals de toegang tot de Wet Langdurige Zorg), het PGB, de 
transitie van zorg naar de gemeenten en indicatiestelling door 
gemeenten.  

15 Partnerrelatie, 
seksualiteit en 
intimiteit 

Dit thema gaat over de partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit en 
gender(identiteit). 

16 Prikkelverwerking Het omgaan met- en verminderen van overprikkeling, de inzet van 
medicatie en de gevolgen van (verstoorde) prikkelverwerking. Ook 
de relatie tussen voeding/darmen en prikkelverwerking valt onder 
dit thema. 

17 Voeding en vertering Dit thema gaat over allerlei aspecten van de spijsvertering in relatie 
tot autisme. Over de invloed van bepaalde voedingsstoffen op 
autismesymptomen en over de relatie tussen de 
darmen/spijsvertering en autisme.  

18 Vrije tijd Dit thema gaat over vrije tijd, inclusief sport/beweging. 
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19 Werk en 
dagbesteding 

Bij dit thema horen allerlei aspecten van (betaald en onbetaald) 
werk/dagbesteding, zoals het vinden van werk, functioneren van 
mensen met autisme in een baan, uitval uit werk, de voordelen van 
medewerkers met autisme, gevolgen van wet- en regelgeving, 
openheid over autisme op het werk en het vergroten van de kennis 
over autisme bij werkgevers en collega’s.  

20 Wonen Dit thema gaat over allerlei aspecten van wonen, al dan niet in 
combinatie met zorg/hulp. Zoals de beschikbaarheid van passende 
woonruimte voor verschillende doelgroepen, hulp/begeleiding bij 
wonen, benodigde aanpassingen aan woningen, en het vergroten 
van de kennis over autisme bij woon(zorg)voorzieningen. 

 
Ieder thema bestaat uit meerdere subthema’s en een veelheid aan onderzoeksonderwerpen of –
vragen. 

Zie Deel 2 van de resultaten in hoofdstuk 5 voor een gedetailleerde beschrijving van de 
onderwerpen en subthema’s binnen ieder thema. 

 
Bijlage 2 bevat per thema citaten uit de antwoorden van respondenten ter onderbouwing, 
uitgesplist naar respondentengroep, en mogelijke onderzoeksvragen per thema. 

Zoals bovenstaand overzicht laat zien, beslaan de thema’s waar meer onderzoek naar zou moeten 
worden verricht volgens mensen met autisme en hun naasten een breed gebied. Dit varieert van 
onderzoek naar ‘meta’ thema’s zoals filosofische en ethische vragen rondom autisme (o.a. Wat is 
autisme? Moet je autisme zien als een stoornis, of als normale menselijke variatie in gedrag?) tot 
fundamenteel onderzoek naar oorzaken en mechanismen van autisme (o.a. hersen- en genetisch 
onderzoek). Er is daarnaast niet alleen meer onderzoek nodig naar het bieden van zorg en 
behandeling aan mensen met autisme (hulp/behandeling/medicatie; diagnostiek en prevalentie), 
maar ook naar de manier waarop die zorg georganiseerd en gefinancierd wordt en waarmee het 
zorgaanbod voor mensen met autisme meer of minder beschikbaar en toegankelijk is (onderzoek 
naar organisatorische en financiële aspecten van de autismezorg, o.a. wachtlijsten, (ontbrekend) 
zorgaanbod bij autisme met comorbiditeit), en ook naar de manier waarop mensen met autisme zelf 
kunnen omgaan met hun autisme.  

De respondenten benoemen zowel levensbrede thema’s (onderzoek op levensgebieden als werk, 
wonen, onderwijs en vrije tijd) als levenslange thema’s (onderzoek gericht op ontwikkeling, 
veroudering en levensloop).  
 
Daarnaast worden diverse thema’s benoemd die breed in zichzelf zijn en zowel fundamenteel 
onderzoek als toegepast onderzoek omvatten, zoals de thema’s Prikkelverwerking of Voeding en 
vertering in relatie tot autisme.  
 
Wij bewaarden de verschillen tussen ‘klinische’ thema’s, die rechtstreeks met het bieden van zorg te 
maken hebben (hulp/behandeling/medicatie, kenmerken/klachten/comorbiditeit) en thema’s 
rondom die zorg zoals ‘Kennis en Informatie’, ‘Organisatie en financiering’. 
  
Overal conclusie: onze thema’s kenmerken zich door een combinatie van fundamentele vragen en 
praktische/toepassingsgerichte vragen. 
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Sommige thema’s raken rechtstreeks aan wat beschouwd worden als de kernsymptomen van 
autisme, te weten (problemen met) communicatie en sociale interactie en repetitieve of stereotype 
patronen van gedrag, belangstelling of activiteiten. Dit zijn met name de thema’s Contact en 
communicatie en Partnerrelatie, seksualiteit en intimiteit (communicatie en sociale interactie). Onze 
respondenten benoemen (onderwerpen binnen) deze thema’s in termen van problemen of 
symptomen,  maar ook in neutrale of positieve termen.  
 
Wat opvalt is dat, hoewel repetitief of stereotype gedrag, belangstelling of activiteiten beschouwd 
worden als een kerngebied van autisme (één van de twee domeinen die autisme definiëren volgens 
de DSM 5), dit in ons onderzoek vrijwel niet genoemd wordt als onderwerp waar onderzoek zich op 
zou moeten richten.  
 

 

3.3 Verdeling thema’s per respondentgroep 
De resultaten laten zien dat de drie groepen respondenten (volwassenen met autisme, ouders en 
wettelijk vertegenwoordigers) onderling verschillen in welke thema’s ze belangrijk vinden (zie Figuur 
1). 

N.B. Onderstaand overzicht is gebaseerd op aantallen respondenten. Als het gaat om prioriteiten 
voor toekomstig onderzoek, is ‘aantal’ slechts één van de criteria. Er kunnen ook andere redenen zijn 
waarom een bepaald onderwerp prioriteit moet krijgen, ook al is het door minder mensen genoemd. 
 

 

 

 

 
Figuur 1 
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De ‘Top 3’ per deelnemersgroep is: 
 
(Jong)volwassenen:  

1. Kenmerken, klachten en comorbiditeit 
2. Beeldvorming en inclusie 
3/4. Hulp, behandeling en medicatie  + Diagnostiek en prevalentie 

 
Ouders: 

1. Onderwijs 
2. Hulp, behandeling en medicatie 
3. Kenmerken,  klachten en comorbiditeit 

 
Wettelijk vertegenwoordigers: 

1. Kenmerken, klachten en comorbiditeit 
2. Hulp, behandeling en medicatie 
3/4. Kennis en informatie + Organisatie en financiering van de zorg 

 
Hierbij dient als waarschuwing dat de top 3 slechts 40% van de antwoorden vertegenwoordigt.  

 

Alle deelnemersgroepen vinden onderzoek naar klachten en problemen belangrijk (kenmerken, 
klachten en comorbiditeit), evenals onderzoek naar hoe klachten en problemen verminderd of 
opgelost kunnen worden (hulp, behandeling, medicatie). Opvallend is dat daarnaast elke 
deelnemersgroep een eigen thema heeft dat deze groep belangrijk vindt, maar dat veel minder leeft 
bij de andere groepen. Voor mensen met autisme is dit Beeldvorming en inclusie, voor ouders is dit 
Onderwijs en bij wettelijk vertegenwoordigers leven vooral vragen en behoeften op het gebied van 
Kennis en informatie en Organisatie en financiering van de zorg. 

Ook verder blijkt dat elke groep een eigen profiel heeft. Zo zijn de thema’s Filosofische en ethische 
vragen en Kwaliteit van Leven alléén door mensen met autisme genoemd.  
 
Onderstaande tabellen laten per groep de verdeling over de thema’s zien: 
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Figuur 9a. 
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Figuur 9b 
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Figuur 9c 
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3.4 Doelgroepen voor onderzoeksvragen en thema’s 
In onze vragenlijst vroegen we tevens, bij wie (bij welke doelgroep) het betreffende onderwerp of 
thema onderzocht zou moeten worden volgens de respondent. De respondenten konden afzonderlijk 
aangeven bij welke leeftijdsgroep(en) het onderzoek zou moeten plaatsvinden 
(kinderen/volwassenen/ouderen), bij welk intelligentieniveau (bijv. mensen met autisme en een 
verstandelijke beperking) en bij welke (overige) subgroepen, zoals vrouwen, allochtonen of LHBT-ers.  

De meeste respondenten (>97%) geven aan dat hun antwoord op één of meerdere doelgroepen 
betrekking heeft.  De respondenten geven gemiddeld 1.5 – 1.7 doelgroepen aan voor de drie 
doelgroepcategorieën leeftijd, IQ en subgroep.  

Bij de subgroepen konden de respondenten ook de optie ‘anders’ kiezen. 90 respondenten (9.8 %) 
kozen deze optie. Van deze antwoorden waren er 46 ‘iedereen’, ‘alle mensen’ en equivalent. 30 
antwoorden waren heel specifiek zoals bijvoorbeeld ‘mensen die door hun werk overspannen raken’, 
‘Moeilijk verstaanbaar gedrag’. De resterende antwoorden waren synoniemen of intersecties in de 
andere doelgroepen zoals ‘alle volwassenen’, ‘kinderen en jongvolwassenen’. 

 

 Voorkeur voor onderzoek bij de eigen groep 
 

Er is onderzocht in hoeverre de respondenten een voorkeur hadden voor een bepaalde doelgroep 
waarop het onderzoek betrekking zou moeten hebben. Dit is weergegeven in Tabel 10 (voor ruwe 
data, zie tabel A3.7 in appendices)  

 

 

Uit de resultaten blijkt dat respondenten willen dat er in de eerste plaats onderzoek wordt 
uitgevoerd bij de doelgroep waar ze zelf deel van uitmaken. De voorkeur fluctueert maar gesteld kan 
worden dat in alle doelgroepcategorieën de eigen doelgroep ruwweg 2 maal zo vaak benoemd wordt 
als andere doelgroepen. Dit wordt in de volgende paragrafen besproken. 

Groep
aantal 
respon
denten

 Kinderen 
(0 t/m17 

jaar)

Volwasse
nen 

(18t/m 
65 jaar)

Ouderen 
(66 jaar 

en 
ouder)

VB / 
zwakbeg

aafd 
(IQ < 70)

Normaal
begaafd 
(IQ l70 - 

130)

Hoogbeg
aafd 

(IQ > 130)
Vrouwen Mannen

niet-
Westerse 
culturele 
achtergro

nd

LHBT Anders

GESLACHT Mannen 434 52% 68% 26% 28% 81% 50% 50% 71% 18% 21% 10%
Vrouwen 430 35% 86% 32% 17% 89% 56% 81% 41% 20% 23% 10%
Anders 3 33% 100% 33% 33% 100% 67% 67% 67% 33% 67% 0%

ROL Volwassenen 653 32% 88% 34% 17% 89% 61% 73% 56% 22% 25% 10%
Ouders 156 94% 26% 11% 28% 76% 27% 44% 54% 11% 12% 12%
Wettelijk Vertegenwoordigers58 36% 86% 17% 64% 57% 29% 41% 64% 12% 10% 14%

LEEFTIJD Ouder -  4 t/m 74 96% 26% 14% 35% 74% 27% 42% 57% 11% 12% 7%
Ouder -  13+ 82 91% 26% 9% 22% 78% 27% 45% 52% 11% 12% 16%
Wett.Verteg.  - <30 jaar 44 41% 84% 11% 61% 61% 32% 34% 64% 9% 9% 14%
Wett.Verteg. - 30+ 14 21% 93% 36% 71% 43% 21% 64% 64% 21% 14% 14%
Volwassenen -  <30 jaar 112 46% 91% 26% 27% 90% 71% 81% 60% 38% 40% 9%
Volwassenen - 30 t/m 49 282 32% 91% 27% 14% 89% 62% 74% 53% 23% 26% 11%
Volwassenen - 50 t/m 64 213 28% 89% 39% 18% 91% 57% 66% 58% 13% 15% 9%
Volwassenen - 65+ 43 21% 49% 72% 9% 77% 56% 77% 49% 16% 28% 9%

vet gedrukt: percentueel het meest benoemd in deze groep

Op welke doelgroepcategorie heeft uw antwoord betrekking
leeftijd begaafdheid subgroepen
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3.4.1.1 Effect Gender 
Van de mannelijke respondenten benoemt 71% de mannelijke doelgroep (tegen 50% voor vrouwen) 

Van de vrouwelijke respondenten benoemt  81% de vrouwelijke doelgroep (tegen 41% voor mannen) 

De groep respondenten met gender ‘Anders’ heeft géén voorkeur voor doelgroep (67% voor 
mannen, vrouwen én LHBT). Zij noemen overigens ook het vaakst (33%) mensen van niet Westerse 
culturele achtergrond als doelgroep. 

 

3.4.1.2 Effect Rol 
Volwassenen met autisme hebben een voorkeur de doelgroep volwassen (88%) tegenover 32% voor 
kinderen (dwz de rol van ouders) of 17% voor VB/zwakbegaafd (aangenomen dat dit een (belangrijk) 
deel doelgroep is die door de rol van de wettelijk vertegenwoordigers wordt vertegenwoordigd). 
Volwassenen geven de voorkeur aan normale (89%) en hoge begaafdheid (61%).  

Ouders hebben een voorkeur voor de doelgroep Kinderen (94%) met een normale (76%) 
begaafdheid, tegenover 26% voor volwassenen of 11% voor ouderen.  

Wettelijk vertegenwoordigers hebben een voorkeur voor de doelgroepen Volwassenen (86%) met 
Verstandelijke beperking/zwakbegaafdheid (64%)  en normale begaafdheid (57%), tegenover 36% 
kinderen of 17% ouderen en een hoge begaafdheid (29%).  

3.4.1.3 Effect Leeftijd 
Voor respondenten in de kinderleeftijd: zie beschrijving van het effect van de rol.  

Respondenten 18-64 jaar hebben een voorkeur voor de doelgroep Volwassenen (84%-93%). 

Respondenten 65 en ouder hebben een voorkeur voor de doelgroep Ouderen (72%). 

3.4.1.4 Voorkeur Begaafdheid 
Wat begaafdheid betreft is er een graduele verschuiving van zwak- naar hoogbegaafdheid voor de 
achtereenvolgende groepen Wettelijk vertegenwoordigers, Ouders, Volwassenen. Volwassenen 
geven nauwelijks (17%) aan de dat hun onderzoek ten behoeve van VB/zwakbegaafden is.  

Deze voorkeur komt overeen met het verschil in het gemiddeld IQ van de respondenten in de 
respondentgroepen zelf. 
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Figuur 11 

 

3.4.1.5 Voorkeur LHBT 
34% van de respondenten met een seksuele geaardheid die niet-hetero is geven als doelgroep (ook) 
LHBT op, tegen 18% van de respondenten die een heteroseksuele geaardheid heeft.  

Wordt gekeken naar deze het geslacht van de respondenten ‘volgens hun gevoel’, dan is er ook een 
verschil aan te geven. 34% van de respondenten die geen eenduidig gevoel hebben bij hun geslacht 
geven als doelgroep (ook) LHBT op, tegen 22% van de respondenten die zich man óf vrouw voelt.  

 

3.4.1.6 Voorkeur niet-westerse culturen 
35% van de respondenten met een niet-westerse culture achtergrond geven als doelgroep (ook) 
mensen met een niet-westerse culturele achtergrond op, tegen 19% van de respondenten die een 
westerse culturele achtergrond heeft.  

 

3.4.1.7 Doelgroepen per thema 
Alhoewel in 3.3.3 de duidelijke voorkeur blijkt voor onderzoek ten behoeve van de eigen doelgroep 
kan deze voorkeur verschillen per thema. In dit hoofdstuk worden de doelgroepen per thema 
behandeld. De resultaten op hoofdthemaniveau staan in tabel 8: 

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

<40 40-55 56-70 71-85 86-115 116-130 >130

IQ van respondenten

Volwassenen Ouders Wettelijk Vertegenwoordigers
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Deze tabel wordt als volgt gelezen: Voor het thema Beeldvorming en Inclusie werden het aantal 
respondenten (90.8, zie elders) door de respondenten toegewezen aan meerdere doelgroepen: 6.8% 
benoemde de doelgroep kinderen 0 t/m 18 jaar, 15.9% benoemde de doelgroep volwassenen etc.  

Zo kan per thema bekeken worden voor welke doelgroepen het meeste onderzoeksonderwerpen 
werden genoemd. De kleur-gradering is hierbij een visueel hulpmiddel.  

Zo valt bijvoorbeeld op dat het thema ‘Overig’ relatief veel onderwerpen heeft die over kinderen 
gaan, over VB/zwakbegaafdheid en andere subgroepen.  

In de Appendix Tabellen staat een tabel waarin de doelgroepen ook per subthema zijn uitgesplitst. 
Die zal gebruikt worden om bijzonderheden bij de afzonderlijke thema’s te beschrijven.  

  

Kinderen 
(0 t/m17 
jaar)

Volwasse
nen 
(18t/m 
65 jaar)

Ouderen 
(66 jaar 
en 
ouder)

VB / 
zwakbeg
aafd 
(IQ < 70)

Normaal
begaafd 
(IQ l70 - 
130)

Hoogbeg
aafd 
(IQ > 130)

Vrouwen Mannen

niet-
Westerse 
culturele 
achtergro
nd

LHBT
Subgroep 
Anders

Aantal respondenten in groep TOTAAL 388 680 254 204 752 467 578 500 169 193 91
Beeldvorming en inclusie 495 6.8% 15.9% 5.8% 5.1% 16.1% 11.8% 12.9% 10.8% 5.1% 5.6% 2.9%

Communicatie en contact 153 9.3% 14.9% 6.8% 4.6% 17.6% 8.6% 9.3% 14.0% 6.1% 6.7% 1.0%

Diagnostiek en prevalentie 287 11.3% 13.9% 6.1% 4.6% 17.2% 12.7% 14.9% 11.2% 2.9% 3.0% 1.4%

Doelgroepen en diversiteit 288 6.0% 17.9% 8.3% 2.5% 19.6% 11.7% 17.4% 8.4% 2.1% 3.9% 1.4%

Filosofische en ethische vragen 54 9.7% 15.9% 7.9% 4.0% 14.1% 14.8% 9.6% 8.5% 5.1% 4.8% 4.8%

Gezin, ouderschap, opvoeden 122 11.0% 15.3% 4.6% 3.2% 20.7% 7.7% 13.2% 9.9% 3.1% 2.9% 4.9%

Hulp, behandeling en medicatie 390 10.5% 14.8% 6.2% 4.7% 17.2% 11.3% 12.4% 10.7% 3.9% 3.9% 2.8%

Kenmerken, klachten en comorbiditeit 594 8.4% 17.5% 5.6% 4.6% 17.6% 9.9% 14.6% 11.6% 3.1% 3.8% 2.2%

Kennis en informatie 164 10.4% 14.7% 8.4% 5.9% 17.1% 10.6% 12.0% 9.9% 4.2% 4.1% 2.7%

Kwaliteit van leven 69 3.7% 15.3% 10.8% 2.2% 15.3% 10.0% 15.3% 13.1% 5.5% 5.5% 1.0%

Omgaan met autisme 97 8.4% 16.9% 7.0% 4.1% 17.2% 12.7% 14.3% 10.5% 3.0% 4.4% 1.4%

Onderwijs 218 18.8% 8.6% 0.9% 3.8% 19.7% 12.4% 11.7% 12.9% 3.1% 3.8% 3.3%

Ontwikkeling en levensloop 119 6.1% 16.3% 8.6% 2.3% 21.5% 8.2% 13.6% 12.5% 3.8% 4.7% 1.8%

Oorzaken, mechanismen en preventie 336 11.3% 13.4% 5.1% 8.5% 14.5% 9.7% 11.8% 11.5% 4.8% 5.0% 1.5%

Organisatie en financiering van de zorg 64 10.2% 15.5% 5.5% 4.1% 20.1% 10.8% 9.3% 11.8% 3.0% 3.4% 5.7%

Overig 12 21.7% 13.0% 4.3% 13.0% 21.7% 13.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 13.0%

Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit 161 4.8% 17.4% 6.0% 3.0% 17.0% 10.1% 14.4% 15.7% 4.1% 7.2% 0.1%

Prikkelverwerking 208 9.6% 14.7% 7.9% 6.8% 15.0% 9.6% 10.9% 10.4% 6.2% 6.2% 1.0%

Voeding en vertering 59 12.5% 13.7% 6.7% 7.8% 13.3% 8.7% 13.5% 12.2% 3.2% 3.2% 1.6%

Vrije tijd 20 11.0% 16.5% 3.3% 8.3% 19.3% 5.9% 18.1% 14.4% 0.0% 2.4% 0.0%

Werk en dagbesteding 233 2.1% 22.4% 0.8% 1.5% 19.6% 12.4% 16.3% 15.0% 3.7% 4.9% 0.9%

Wonen 95 5.6% 16.5% 7.6% 3.2% 15.2% 13.2% 16.5% 11.6% 4.6% 3.7% 1.8%

Op welke leeftijdsgroep heeft 
uw antwoord betrekking?

Op welke begaafdheid heeft 
uw antwoord betrekking?

Op welke subgroep heeft uw antwoord 
betrekking?

1) thema-score is de som van de scores in een subthema

2) %-scores zijn weergegeven als % van de totaalscore per (sub)thema

3) kleur is weergegeven om hoogste en laagste score voor het betreffende (sub)thema te verduidelijken

Welke doelgroep werd per (sub)thema het meest benoemd?
%-scores zijn weergegeven als % van de totaalscore per (sub)thema
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4 Conclusies en discussie 
In dit hoofdstuk staan de conclusies en discussie puntsgewijs opgesomd. 

4.1 Onderzoek op het gebied van autisme 
 De laatste jaren is een sterke toename te zien in autisme-onderzoek ((OARC), 2012; Dawson, 

2013; Naber, Schenk, Wohlleben, & Arends, 2018). Diverse overzichtsstudies laten zien dat 
dit autisme-onderzoek met name fundamenteel biologisch van aard is, en daarnaast gericht 
op behandelingen en interventies. Er is weinig onderzoek gedaan naar kwaliteit van leven, 
vrije tijd, dagelijkse aspecten, vriendschap, relaties, seksualiteit, kortom, over het leven met 
ASS zelf, buiten de medische en klinische aspecten (Naber et al., 2018). 

 Er is nauwelijks autisme-onderzoek dat wordt aangestuurd door eindgebruikers (‘cliënten’) 
(Pellicano et al., 2014a). 

 Recente onderzoeken tonen een mismatch aan tussen de onderzoeksbehoeften van mensen 
met autisme en hun naasten en de onderwerpen waar wetenschappelijk autisme-onderzoek 
op gericht is (Naber et al., 2018; Pellicano, Dinsmore, & Charman, 2013; Pellicano et al., 
2014a; Pellicano et al., 2014b). Het is onbekend in hoeverre autisme-onderzoek aansluit bij 
de behoeften van mensen met autisme en hun naasten in Nederland. 

 Dit onderzoek bevestigt bevindingen uit andere onderzoeken (Autistica, 2019; Cusack & 
Sterry, 2016; Naber et al., 2018; Pellicano et al., 2013; Pellicano et al., 2014b) dat de 
onderzoeksbehoeften van mensen met autisme en hun naasten op een veel breder terrein 
liggen dan de onderwerpen die tot nu toe vooral onderzocht worden.  

 Daarnaast wordt er ook onderzoek in Nederland verricht waarvoor in dit onderzoek 
nauwelijks behoefte is getoond, zoals op het gebied van e-Health en andere digitale 
technologieën (Greenhouse, 2019). 
 

4.2 Thema’s voor toekomstig onderzoek 
 Middels kwalitatieve analyse van de open antwoorden identificeerden we twintig thema’s 

waarbinnen behoefte is aan meer onderzoek vanuit het perspectief van mensen met 
autisme, ouders en wettelijk vertegenwoordigers. Daarnaast identificeerden we een 
bijzondere (21e) categorie: Doelgroepen en diversiteit. Dit betreft kennis- of 
onderzoeksbehoeften waarbij de respondenten geen thema benoemden, maar een groep 
mensen (doelgroep), zoals ‘vrouwen’ of ‘ouderen’, waar meer onderzoek naar zou moeten 
worden verricht. 

 Vrijwel alle respondenten hebben een duidelijk onderwerp benoemd; circa 5% wist geen 
specifiek onderwerp en circa 5% benoemde een doelgroep (zoals ‘Vrouwen’) in plaats van 
een onderwerp voor onderzoek. Dit betekent dat de onderzoeksmethode geschikt was voor 
de NAR respondentengroep. Deze onderwerpen zijn gecategoriseerd in twintig 
overkoepelende thema’s.  

 De thema’s beslaan een breed gebied, variërend van onderzoek naar ‘meta’ thema’s zoals 
filosofische en ethische vragen rondom autisme (o.a. Wat is autisme? Moet je autisme zien 
als een stoornis, of als normale menselijke variatie in gedrag?) tot fundamenteel onderzoek 
naar oorzaken en mechanismen van autisme (o.a. hersen- en genetisch onderzoek). Er is 
meer onderzoek nodig naar het bieden van zorg en behandeling aan mensen met autisme 
(thema’s: hulp/behandeling/medicatie; diagnostiek en prevalentie), maar ook naar de 
manier waarop die zorg georganiseerd en gefinancierd wordt en waardoor het zorgaanbod 
voor mensen met autisme meer of minder beschikbaar en toegankelijk is (onderzoek naar 
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organisatorische en financiële aspecten van de autismezorg, o.a. wachtlijsten, (ontbrekend) 
zorgaanbod bij autisme met comorbiditeit), en naar de manier waarop mensen met autisme 
zelf kunnen omgaan met hun autisme. De respondenten benoemen zowel levensbrede 
thema’s (onderzoek op levensgebieden als werk, wonen, onderwijs en vrije tijd) als 
levenslange thema’s (onderzoek gericht op ontwikkeling, veroudering en levensloop). 
Daarnaast worden diverse thema’s benoemd die breed in zichzelf zijn en zowel 
fundamenteel onderzoek als toegepast onderzoek omvatten, zoals onderzoek naar 
prikkelverwerking of naar voeding en vertering in relatie tot autisme.  

 Door de grote hoeveelheid respondenten (bijna 1000) werd in dit onderzoek saturatie 
bereikt. We hebben daarmee op overkoepelend niveau alle relevante thema’s kunnen 
identificeren. Mogelijk dat een herhaling van dit onderzoek in de toekomst, of uitvoering van 
dit onderzoek onder een andere doelgroep (zoals hulpverleners) nieuwe onderwerpen zou 
opleveren, maar we verwachten dat deze (vrijwel) geheel in te passen zijn in onze bestaande 
thema-indeling op hoofdniveau.  

 Een onderwerp dat we misten als onderzoekers is mobiliteit of vervoer. In ons onderzoek 
noemde niemand dit, wat wij opvallend vinden, omdat sommige mensen met autisme in de 
praktijk wel moeite met reizen/vervoer/mobiliteit kunnen hebben.  

 Onze indeling in thema(gebieden) waarbinnen onderzoek zou moeten plaatsvinden wijkt 
substantieel af van de gangbare indelingen en focusgebieden van autisme-onderzoek. 
Daarbij wordt autisme-onderzoek vaak verdeeld in fundamenteel medisch-wetenschappelijk 
onderzoek (onderzoek naar oorzaken en onderliggende mechanismen), onderzoek naar 
diagnostiek en naar behandelingen of therapieën. Wat bij ons afzonderlijke thema’s zijn (bijv. 
werk en dagbesteding, onderwijs, wonen, vrije tijd, beeldvorming en inclusie), verdwijnt dan 
onder één noemer: ‘sociaal-maatschappelijk’. Een dergelijk samenvoegen brengt het gevaar 
met zich mee, dat de breedte van onderzoeksbehoeften en –mogelijkheden op sociaal-
maatschappelijk gebied onvoldoende zichtbaar is. 

 Omdat de door ons geïdentificeerde thema’s (deels) afwijken van de bestaande 
onderzoeksgebieden kan het voor onderzoekers op autismegebied moeilijker zijn om de 
vertaalslag naar onderzoeksonderwerpen en daadwerkelijk uitgevoerde 
onderzoeksprojecten te maken. Dit zou kunnen leiden tot een spanningsveld tussen de 
behoeften en belangen van mensen met autisme en hun naasten, de behoeften en belangen 
van academische onderzoeksgroepen, commerciële belangen (bijv. vanuit de farmaceutische 
industrie) en bestaande beleids- en financieringsrichtingen (Tallon et al., 2000).  

 Kwalitatieve analyse laat zien dat een inhoudelijk thema uit veel verschillende kanten 
(aspecten, dimensies, onderwerpen) bestaat, en voor verschillende mensen verschillende 
betekenissen kan hebben. Er is sprake van een diversiteit aan onderzoeksbehoeften en 
mogelijke onderzoeksonderwerpen binnen een thema. Bijvoorbeeld het thema Beeldvorming 
en inclusie vraagt niet ‘alleen maar’ om sociaal-maatschappelijk onderzoek; onderzoek dat 
zich zou richten op de psychische gevolgen van het leven met stigma zou heel goed een 
(sociaal-)psychologisch onderzoek kunnen zijn. De diverse onderwerpen binnen het thema 
werk kunnen, afhankelijk van de precieze vraagstelling, een psychologische, sociologische, 
bedrijfswetenschappelijke, economische of andersoortige insteek hebben.  

 Om recht te doen aan deze diversiteit zou toekomstig onderzoek over een bepaald thema bij 
voorkeur moeten worden verricht vanuit een inter- of transdisciplinaire benadering, 
waarbinnen verschillende (academische) disciplines met elkaar samenwerken.  

 Veel onderzoeksonderwerpen worden benoemd vanuit een neutrale of positieve invalshoek.  
Dit leidt enerzijds tot positieve thema’s voor onderzoek (bijv. levensgeluk), maar ook tot een 
positieve of neutrale benadering van onderwerpen/thema’s die gebruikelijk negatief 
benaderd werden (bijv. kenmerken naast klachten). Dit geldt ook voor de thema’s ‘Contact 
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en communicatie’ en ‘Partnerrelatie, seksualiteit en intimiteit’ die raken aan de 
kernsymptomen van autisme, te weten (problemen met) communicatie en sociale interactie 
en repetitieve of stereotype patronen van gedrag, belangstelling of activiteiten. Hoewel onze 
respondenten onderzoek binnen deze thema’s benoemen in termen van problemen of 
klachten, doen sommigen dit ook in neutrale of positieve termen. 

 Kernsymptomen van autisme worden niet genoemd (repetitief gedrag, star gedrag) of 
beperkt genoemd (communicatie) als onderwerp voor toekomstig onderzoek. 

 De onderzoeksdeelnemers benoemden geen/nauwelijks behoefte aan (meer) onderzoek 
naar e-Health, apps en andere vormen van digitale ondersteuning, zoals digitale agenda’s . 
Dit is opvallend, aangezien er in de praktijk steeds meer aandacht is voor de inzet van digitale 
technologie en ondersteuning bij mensen met autisme.  

 Het is opvallend dat veel respondenten het thema voeding en vertering benoemen terwijl er 
nog weinig onderzoek op dit gebied bekend is.  

 

4.3 Verschillen tussen groepen 
 De analyses genormeerd per respondentengroep tonen verschillen aan in hoe vaak thema’s 

benoemd worden. Er zijn duidelijk te onderscheiden profielen voor de drie verschillende 
groepen respondenten (volwassenen met autisme, ouders en wettelijk vertegenwoordigers).  

 Er waren minder respondenten in de groepen voor ouders en wettelijk vertegenwoordigers.  
De onderzoekers zijn toch overtuigd dat hun inbreng in het eindresultaat voor wat betreft 
thema-identificatie voldoende was. Resultaten zijn genormeerd per respondentengroep, en 
ook bij de keuze van de (sub)categorieën en voorbeeldquotes is rekening gehouden met voor 
hen specifieke antwoorden.   

 Sommige thema’s en/of onderwerpen binnen een thema zijn vrijwel uitsluitend door één 
respondentengroep benoemd. Het duidelijkste voorbeeld hiervan is het thema ‘Filosofische 
en ethische vragen’. Alleen volwassenen met autisme noemden onderzoeksvragen op dit 
gebied, zoals onderzoek naar de vraag ‘Wat is autisme?’ vanuit een conceptuele of 
filosofische invalshoek. Dit vraagt om een metatheoretische benadering en een bredere blik 
dan de vraag naar wat autisme precies is alleen maar in te vullen als een vraag naar oorzaken 
of op te vatten als een diagnostiekvraagstuk. Het gaat hierbij (ook) om wanneer gedrag 
beschouwd wordt als ‘normaal’ en wanneer niet, en wie dat eigenlijk mag bepalen. Het is 
opvallend dat in ons onderzoek alleen mensen met autisme kritische vragen stellen bij de 
‘vanzelfsprekende’ opvatting dat autisme betekent dat iemand ‘abnormaal’, ‘ziek’ of 
‘gestoord’ zou zijn. 

 De indeling in deze drie groepen respondenten suggereert dat die groepen zelf homogeen 
zijn. Echter, ook binnen een groep bestaan er uiteraard verschillen tussen mensen. Een 
analyse op groepsniveau zorgt inherent voor een accent op verschillen tussen groepen, in 
plaats van verschillen binnen een groep. Zo wordt bijvoorbeeld het verschil tussen ouders en 
volwassenen met autisme naar voren gehaald, terwijl verschillen tussen volwassenen met 
autisme onderling naar de achtergrond verdwijnen. Ook binnen een groep, bijvoorbeeld 
binnen de groep mensen met autisme, zijn er echter verschillen in (onderzoeks)behoeften, 
en verschillen in de manier waarop een onderwerp benoemd wordt (positief, negatief of 
neutraal). Andere verschillen, zoals genderverschillen, spelen eveneens een rol.  

 Daarom is het belangrijk dat toekomstig onderzoek naar een bepaald thema of onderwerp 
nadrukkelijk rekening houdt met de verschillende behoeften en betekenissen voor mannen 



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 46 

versus vrouwen, jongeren versus ouderen etc. Een generieke aanpak kan specifieke 
behoeften onvervuld laten.  

 Uit de resultaten blijkt dat respondenten een voorkeur hebben voor onderzoek ten behoeve 
van een doelgroep waar ze zelf deel van uitmaken. Dat wil zeggen dat vrouwen met name 
onderzoek willen bij vrouwen, ouderen pleiten voor meer onderzoek onder ouderen met 
autisme etc. Deze invloed werd gevonden voor zowel leeftijd, gender en -in lichtere mate- 
begaafdheid. Dit past bij bevindingen uit (sociaal) onderzoek naar groepen, groepsgedrag en 
(groeps)identiteit. Over het algemeen zijn mensen geneigd om de ‘eigen’ groep de voorkeur 
te geven boven ‘de ander’, waarbij het onderscheid tussen ‘zelf’/ ‘eigen’ versus ‘de ander’ 
wordt gemaakt op basis van een relevant onderscheidend identiteitskenmerk (Ben-Ner, 
McCall, Stephane, & Wang, 2009). Er is nog nauwelijks onderzoek gedaan naar ‘in-group  
versus ‘out-group’ gedrag binnen de groep mensen met autisme. 

 De groep volwassenen met autisme in ons onderzoek is niet representatief voor alle 
volwassenen met autisme. Dit blijkt uit de distributie van begaafdheid, opleidingsniveau en 
gender van de respondenten. Met name volwassenen met autisme met een verstandelijke 
beperking en/of degenen die niet in staat zijn om zelf een vragenlijst in te vullen zijn (sterk) 
ondervertegenwoordigd. Deze groep wordt is wel vertegenwoordigd vanuit de wettelijk 
vertegenwoordigers.  

 Mogelijk heeft deze scheve verdeling (met name oververtegenwoordiging van normaal- en 
hoogbegaafde volwassenen met autisme) invloed gehad op de onderwerpen die benoemd 
zijn en/of hoe vaak een bepaald onderwerp genoemd werd door de groep mensen met 
autisme. Vervolgonderzoek zou in kaart kunnen brengen welke onderzoeksbehoeften 
mensen met autisme en een (licht) verstandelijke beperking hebben door dit direct aan hen 
te vragen in plaats van te werken met vertegenwoordigers. Dergelijk onderzoek zou 
aangepast moeten worden aan deze doelgroep. Hiervoor zijn goede randvoorwaarden (o.a. 
tijd, geld, ervaring van onderzoekers met mensen met een verstandelijke beperking) nodig. 

 

4.4 Van inventariseren naar prioriteren 
 Het primaire doel van dit onderzoek was het inventariseren van thema’s voor toekomstig 

onderzoek vanuit het perspectief van mensen met autisme, ouders en wettelijk 
vertegenwoordigers. Het doel was niet om deze thema’s te prioriteren, en zeker niet om tot 
een definitieve prioriteitenlijst voor onderzoek te komen (een onderzoeks- of kennisagenda). 
Daarvoor moet een uitgebreider agenderingsproces (priority setting process) doorlopen 
worden.  

 Het aantal respondenten dat een thema benoemd heeft, is wel een indicatie van het belang 
van dat thema, eventueel uitgesplitst per respondentengroep. Voor het bepalen wat 
prioriteit moet krijgen, kunnen echter meer aspecten van belang zijn dan alleen ‘aantal’: het 
aantal respondenten dat een onderwerp genoemd heeft.  

 De stap van inventariseren naar prioriteren moet gemaakt worden in vervolgonderzoek. 
 
 

4.5 Onze resultaten in internationaal perspectief 
 Internationaal is er nog nauwelijks onderzocht wat de onderzoeksbehoeften en/of – 

prioriteiten zijn van mensen met autisme, hun naasten en/of overige belanghebbenden op 
het gebied van autisme, zoals professionals. De twee bij ons bekende onderzoeken die 



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 47 

hebben geleid tot het opstellen van onderzoeksprioriteiten en/of een onderzoeksagenda 
autisme, vonden beide plaats in het Verenigd Koninkijk ((Autistica, 2019; Cusack & Sterry, 
2016; Pellicano et al., 2014b). 

 We hebben gedetailleerder gekeken naar overeenkomsten en verschillen in de genoemde 
onderwerpen en thema’s in ons onderzoek versus in het onderzoek van Pellicano et al. (ibid.) 
in het Vereniging Koninkrijk. 

 Overeenkomsten in genoemde thema’s zijn het benoemen van de (sub)thema’s rondom 
voeding en spijsvertering, prikkelverwerking en vermoeidheid, burn-out en depressie; wij 
hebben ze evenwel breder gethematiseerd dan ‘praktische toepassing’. Ook veroudering en 
aandacht voor genderverschillen kwamen uit beide onderzoeken naar voren. 

 Echter, er zijn ook duidelijke verschillen in onderzoeksbehoeften en/of genoemde 
onderzoeksthema’s zoals gevonden door Pellicano et al.  (2014b) in de UK en door ons in 
Nederland. Zo concludeerde Pellicano et al. (ibid). dat er sprake is van een behoefte aan 
meer praktijkgericht onderzoek. Onze resultaten laten bredere onderzoeksbehoeften zien: 
niet alleen praktijkgericht, maar ook fundamenteel, metatheoretisch of 
organisatorisch/beleidsmatig onderzoek zijn nodig.  

 Onze thema-indeling maakt een duidelijker onderscheid tussen thema’s over directe zorg ( 
‘hulp/behandeling/medicatie’, ‘kenmerken/klachten/comorbiditeit’) en thema’s rondom die 
zorg (‘Kennis en Informatie’, ‘Organisatie en financiering’). Onderzoeksthema’s die health-
related zijn (denk aan vakgebieden als gezondheidswetenschappen, 
gezondheidscommunicatie en voorlichting etc.) kwamen in het onderzoek van Pellicano et al. 
(ibid.) niet naar voren. Zij identificeerden alleen het (zorg)thema ‘Services and support’. 

 Er zijn enkele methodologische verschillen tussen ons onderzoek en dat van Pellicano et al. 
(ibid). Zo hebben wij geen volledig prioriteringsonderzoek uitgevoerd. Een ander verschil is 
dat de groep volwassenen met autisme die aan ons onderzoek heeft deelgenomen 
beduidend groter was dan in het onderzoek van Pellicano et al. (ibid) (NL: 695 mensen met 
autisme; UK: 122 mensen met autisme). Echter, deze methodologische verschillen kunnen 
naar onze mening de inhoudelijke verschillen onvoldoende verklaren. 

 Mogelijk spelen sociaal-culturele verschillen en verschillen in de inrichting van het zorgstelsel 
tussen Nederland en het Verenigd Koninkijk eveneens een rol, waardoor de 
onderzoeksbehoeften van mensen met autisme en hun naasten in de UK (gedeeltelijk) 
afwijken van die in Nederland. Vervolgonderzoek gericht op prioritering kan hier nog verder 
licht op werpen.  
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5 Aanbevelingen  
 

5.1 Aanbevelingen voor onderzoek 
 Wij pleiten voor een verdere verbreding en diversificatie van het autisme-onderzoek. De 

bevindingen uit ons onderzoek sluiten daarmee aan bij de conclusies van het in Nederland 
uitgevoerde onderzoek ‘Diversiteit en Autisme’ (Naber et al., 2018). Onderzoek zou zich niet 
alleen moeten richten op onderzoek naar oorzaken van en behandelingen voor autisme, 
maar ook op psychosociale of sociaal-maatschappelijke thema’s, zoals beeldvorming en 
inclusie en ‘meta’thema’s, zoals kwaliteit van leven/levensgeluk of diverse filosofische en 
ethische vraagstukken rondom autisme.  

 Onderzoek binnen een thema zou waar mogelijk interdisciplinair opgezet moeten worden. 
 Houdt rekening met verschillen in gender, leeftijd, etniciteit etc.. Houdt hiermee niet alleen 

rekening wanneer mensen met autisme de onderzochte groep zijn. Houdt er rekening mee 
dat demografische verschillen ook een rol kunnen spelen bij de vraag welk onderwerp 
überhaupt onderzocht zou moeten worden, en bij de invalshoek bij en/of betekenis van een 
bepaald onderwerp voor diverse groepen. 

 Het is niet voldoende om onderzoek te doen binnen een bepaald thema om aan te sluiten bij 
de behoeften van mensen met autisme en hun naasten. Daarvoor zijn de thema’s te breed of 
overkoepelend. Om echt invulling te kunnen geven aan de behoeften en prioriteiten van 
mensen met autisme en hun naasten is het nodig om binnen een thema specifieker te kijken 
welk(e) onderwerp(en) onderzocht zouden moeten worden. De door ons uitgewerkte 
resultaten in deel 2 van dit rapport en de diverse bijlagen geven hier meer in detail zicht op.  

 Besteed ook aandacht aan vraagstukken die niet klacht- of probleemgericht zijn.  
 Ook wanneer onderzoek wordt gedaan naar kenmerken of symptomen van autisme, kies 

zoveel mogelijk voor neutrale bewoordingen (bijvoorbeeld niet (alleen) ‘obsessies’ 
onderzoeken maar ook ‘sterke interesses’). Dit zorgt voor een meer waardevrije manier van 
kijken naar en denken over (mensen met) autisme. Bovendien creëert dit ruimte voor de 
mens met autisme om meer te zijn dan zijn/haar diagnose. 

 De onderzoekers verwachten dat een demografische analyse van de antwoorden per 
(sub)categorie aanvullende informatie zal opleveren die zinvol is bij het identificeren en 
prioriteren van verder onderzoek. Een dergelijke analyse vormde geen onderdeel van het 
huidige onderzoek, maar kan in vervolgonderzoek opgepakt worden. 

 We adviseren om de kennisbehoeften per (onderwerp binnen een) thema te verbinden met 
een actuele literatuurstudie naar wat reeds bekend is over een onderwerp. In sommige 
gevallen is (wetenschappelijke) kennis mogelijk al beschikbaar, maar heeft tot nu toe 
onvoldoende haar weg weten te vinden naar mensen met autisme en hun naasten. In dat 
geval is de aangegeven onderzoeksbehoefte (ook) een behoefte om reeds bestaande kennis 
beter toegankelijk te maken en breder te delen dan alleen binnen de groep 
wetenschappers/professionals.\ 

 Betrek mensen met autisme en hun naasten bij alle fases van wetenschappelijk onderzoek, 
inclusief het (mee)bepalen van het onderwerp van onderzoek en de onderzoeksopzet, en het 
schrijven van de subsidie-aanvraag.   
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 Zorg dat deze inbreng voldoende gefaciliteerd wordt, zowel in geld als in ondersteuning. 
Neem op de begroting voldoende budget op voor cliënten/patiëntenparticipatie. 

 Zorg voor voldoende training en/of deskundigheidsbevordering voor de betrokken 
ervaringsdeskundigen in wetenschappelijk onderzoek.  

 

5.2 Aanbevelingen voor onderzoekfinanciers en 
beleidsmakers 

 Bevorder dat autisme-onderzoek beter aansluit bij de behoeften van mensen met autisme en 
hun naasten. 

 Bevorder dat autisme-onderzoek zich kan verbreden en diversifiëren. 
 Bevorder dat onderzoekers inter- en multidisciplinair werken waar nodig. 
 Bevorder dat onderzoekers sterker dan nu mensen met autisme en naasten betrekken bij alle 

fases van onderzoek, inclusief het bepalen van de onderzoeksonderwerpen en –prioriteiten. 
Dit is van groot belang om onderzoek beter te laten aansluiten bij de daadwerkelijke wensen 
en behoeften van mensen met autisme en hun naasten. 
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6 Deel 2: Resultaten binnen de thema’s 
 

Dit deel bevat een gedetailleerde uitwerking van de resultaten per thema, inclusief vele citaten ter 
illustratie en onderbouwing. 
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6.1 Beeldvorming en inclusie 
 Inleiding 

De categorie ‘Beeldvorming en inclusie’ gaat over de inclusie van de persoon met autisme in de 
maatschappij. Het gaat hierbij om de integratie en participatie van mensen met autisme in de 
maatschappij (58,7% van alle antwoorden in deze categorie), de acceptatie van en omgaan met 
mensen met autisme (26,7%), beeldvorming (22%) en de onzichtbaarheid van autisme (8%) 
(meerdere subcategorieën mogelijk per respondent). 

De antwoorden in deze categorie hebben (primair) betrekking op de relatie of wisselwerking tussen 
het individu met autisme en zijn maatschappelijke omgeving. De respons van de maatschappij staat 
hier centraal, dit in tegenstelling tot de categorie ‘Omgaan met autisme’, waarin het individu met 
autisme zelf centraal staat. Beiden beslaan (grotendeels)  een sociaal-maatschappelijke invalshoek. In 
deze beide categorieën komt het subthema of aspect ‘omgaan met autisme’ voor, maar in deze 
categorie gaat het daarbij om hoe anderen (met name mensen zonder autisme) omgaan met 
(mensen met) autisme, terwijl in de categorie ‘Omgaan met autisme’ het gaat over hoe de persoon 
met autisme zélf omgaat met (zijn eigen) autisme. 

De subcategorieën beeldvorming, acceptatie en omgaan met, en onzichtbaarheid van autisme 
hebben eveneens invloed op de integratie en participatie van mensen met autisme in de 
samenleving. De subcategorieën dienen dan ook in hun onderlinge samenhang te worden 
beschouwd. Omwille van de structuur en leesbaarheid van dit hoofdstuk zullen ze afzonderlijk 
worden besproken. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Dit thema werd voornamelijk benoemd door volwassenen met autisme 

 

Onderzoek naar ‘Beeldvorming’ is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘niet-westerse culturele 
achtergrond’ en ‘LHBT’. 

Thema: Beeldvorming en inclusie

Rol respondent % van alle
respondenten

% van rol
respondent

Geslacht
(M/V/X)

Volwassenen 8.7% 11.5% (43.2 / 37.1 / 0)
Ouders 0.9% 5.3% (6.3 / 2.5 / 0)
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.2% 3.0% (1.3 / 0.5 / 0)
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Onderzoek naar ‘Integratie en participatie’ is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘niet-westerse 
culturele achtergrond’ en ‘LHBT’ en -opvallend- zowel voor zwakbegaafdheid en hoogbegaafdheid. 

Onderzoek naar ‘Acceptatie en omgaan met mma’ is het meest bedoeld voor de subgroep ‘Anderen’ 

 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
 

6.1.3.1 Integratie en participatie in de maatschappij 

 

 

Tabel B2 

 

Het subthema ‘Integratie en participatie in de maatschappij’ omvat de dimensies (benutten van) 
talenten en kwaliteiten; integratie en het vinden van een plek in de maatschappij; functioneren in de 
maatschappij, het maken van aanpassingen aan de maatschappij, inkomen, de maatschappij als 
oorzaak voor psychische problemen c.q de diagnose autisme, en overig. 

Totaal
Beeldvormin

g

Integratie en 
participatie 

in de 
maatschappi

j

Onzichtbaar
heid van 
autisme

Acceptatie 
en omgaan 
met mma

Kinderen (0 t/m17 jaar) 8.6% 1.6% 4.5% 0.4% 2.2%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 11.6% 2.3% 6.3% 0.5% 2.5%
Ouderen (66 jaar en ouder) 11.2% 2.4% 6.1% 0.5% 2.3%
Weet niet 7.1% 2.0% 3.1% 1.0% 1.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 12.4% 1.5% 7.6% 0.0% 3.4%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 10.6% 1.9% 5.9% 0.4% 2.4%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 12.5% 2.5% 7.4% 0.5% 2.1%
Weet niet 5.0% 1.8% 1.5% 0.9% 0.9%
Vrouwen 11.1% 2.6% 5.5% 0.5% 2.5%
Mannen 10.7% 2.5% 6.0% 0.3% 1.9%
niet-Westerse cultuur 15.0% 3.9% 7.9% 0.4% 2.8%
LHBT 14.3% 3.5% 7.8% 0.4% 2.6%
Subgroep Anders 16.1% 1.3% 7.5% 0.6% 6.7%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Beeldvorming en inclusie

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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 (Benutten van) Talenten en kwaliteiten 
In deze subcategorie wordt het ‘kunnen’ benoemt als tegenstelling van de beperkingen die met 
autisme samenhangen.  

Het meest daarin (41%) wordt genoemd om te denken in wat wèl kan en mogelijk is. Daarbij wordt 
ook expliciet benoemd dat de beeldvorming negatief is -de beperkingen overheersend zijn- of dat de 
beeldvorming stereotyp is -de autist enkel als potentiele ICT-er zien-.  

 [Onderzoek doen naar:] 

“Hoe kunnen we zorgen dat de beeldvorming over autisme verschuift van defect-denken naar 
denken in mogelijkheden” 

“… Focus meer op hun talenten en mogelijkheden. En niet alleen dat ze zo goed zijn in de ICT. 
“ 
 
“Hoe kunnen kinderen/mensen met autisme zo goed mogelijk meekomen in de hedendaagse 
maatschappij zodat ze geaccepteerd worden en ook zelf een waardevolle bijdrage kunnen 
leveren.” 

 
Bijna net zo vaak (38%) wordt benoemd dat er aandacht moet worden gegeven aan de positieve 
kanten van autisme. Deze positieve kanten worden verondersteld aanwezig te zijn met enkel de 
vraag hoe de maatschappij ze kan benutten.  
 

 “in welke situatie(s) autisme een positieve eigenschap kan zijn” 
 
“Onderzoek naar in hoeverre autisme als maatschappelijke pluspunt kan worden benut, 
speciaal wat betreft aanleg voor analyse van structuren etc.” 

“hoe de samenleving (scholen, werkgevers, sportverenigingen, etc.) de uitzonderlijke 
talenten van autistische mensen beter gaan benutten.” 
 
“Indien er meer wetenschappelijk onderzoek wordt gedaan naar de potentie van autisme 
dan kan hier exact worden aangetoond dat autisme zeer waardevol kan zijn voor de 
maatschappij” 

 
En ook daarbij wordt het effect van het benutten van mogelijkheden op de beeldvorming expliciet 
benoemd. 

“(…) hoe kunnen bedrijven autistische werknemers zo nuttig mogelijk inzetten, op een manier 
waarop ze een echt positieve bijdrage leveren en gewaardeerd kunnen worden als 
medewerker. Ook voor de maatschappelijke beeldvorming is dat goed - de focus is nog teveel 
op de beperkingen. “ 

Daarnaast wordt ook meermalen (28%) onderzoek genoemd naar puur talenten, kwaliteiten en 
successen. 

“welke talenten hebben en welke successen behalen mensen met een ASS ?” 
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 Integratie en/of een plek vinden in de maatschappij 
Wanneer we inzoomen op de subcategorie ‘integratie en participatie in de maatschappij’ zien we (zie 
tabel B2) dat het merendeel van de respondenten (55%) integratie in de maatschappij in zichzelf als 
(onderzoeks)thema benoemt. 

Voorbeelden van antwoorden betreffende ‘integratie en participatie in de maatschappij’ zijn: 

“Autisme en integratie in de maatschappij.” 
 
“Hoe autisten die zelfstandig en hoogopgeleid zijn, zich kunnen integreren in de 
neurotypische wereld (…)” 

 
De meeste respondenten gebruiken de term ‘integratie’ (of afgeleiden daarvan); een enkeling 
spreekt over ‘meedoen’ of participatie: 
 

“Onderzoek naar meedoen met de maatschappij zoals WERK, huisvesting (zoals beter 
isolatie), leven met een beperking (…).” 

 
Opvallend is dat meerdere respondenten het hebben over ‘het vinden van een plek’ in de 
maatschappij. Afhankelijk van de respondent wordt hierbij een andere doelgroep (leeftijdsgroep) 
genoemd (kinderen, jongvolwassenen en volwassenen): 

“Een deel van de kinderen kan door hun problematiek niet deelnemen aan enige vorm van 
sociaal verkeer (opvang in groepen, gespecialiseerde sportverenigingen/clubs etc.). (…) Hoe 
vinden deze kinderen hun plek in de samenleving?” 
 
“Hoe je als (jong)volwassene, hoogfunctionerende autist je plek kunt vinden in de 
maatschappij.” 

“(…) Ik zou zo graag eens zien wat volwassenen met autisme nodig hebben. Dat er beter 
gekeken wordt naar hoe we volwassenen met autisme een betere plek in de maatschappij 
kunnen geven.” 

 
Sommige respondenten leggen een verband tussen meedoen of bijdragen aan de maatschappij (in 
(vrijwilligers)werk), geaccepteerd of begrepen worden, gewaardeerd worden, en (succesvolle) 
integratie: 

 
“Hoe autisten ECHT geïntegreerd kunnen worden in de maatschappij, zodat ze beter 
begrepen en gewaardeerd worden. En dat ze mee kunnen doen in (vrijwilligers)werk enz.” 
 
“Hoe kunnen kinderen/mensen met autisme zo goed mogelijk meekomen in de hedendaagse 
maatschappij zodat ze geaccepteerd worden en ook zelf een waardevolle bijdrage kunnen 
leveren.” 

 
 

 Aanpassingen aan de maatschappij 
Een derde dimensie betreft aanpassingen aan de maatschappij. Volgens sommige respondenten is 
het aanpassen of anders inrichten van de samenleving nodig om (succesvol) te kunnen integreren en 
participeren.  
 
Sommige respondenten houden hun antwoord algemeen, bijvoorbeeld: 
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“Welke aanpassingen aan de samenleving maken het leven van personen met autisme 
makkelijker / aangenamer / succesvoller en hoe implementeren we die?” 

 
Andere respondenten beschrijven specifieker welke aanpassingen er zouden kunnen gebeuren: 
 

“Hoe onze maatschappij aangepast kan worden aan mensen met autisme. Denk aan banen 
voor mensen met autisme, woonomgeving etc.” 

 
Het verminderen van prikkels wordt het meest benoemd als gewenste aanpassing, waarbij de 
respondenten tevens behoorlijk concrete voorstellen doen: 
 

“Hoe de hoeveelheid en intensiteit van prikkels enigszins binnen de perken kan worden 
gehouden. Bv. reclameborden met bewegende beelden die overal opduiken, toenemende 
drukte in de stad, afgelopen jaar kluwen mensen in het park op zoek naar pokemons en 
iedereen die maar bezig lijkt te zijn met whatsapp e.d. Misschien dat als duidelijk vast komt te 
staan dat ook niet-autisten hier helemaal gestoord van worden (want zij worden dat volgens 
mij ook maar in wat mindere mate) dat er dan iets aan gedaan wordt zodat het voor autisten 
ook weer een wat prettigere omgeving wordt.” 
 
“Hoe zou de huidige maatschappij moeten worden ingericht om mensen met autisme vol tot 
hun recht te laten komen? Hoe zou de maatschappij er uit zien als deze was ingericht door 
autisten? (…) Denk aan overprikkeling. Ik kan zelf nauwelijks de deur uit. Overal muziek, 
overal herrie, overal rommel... ga zo maar door. De prikkels zijn too much. (…) Kortom: de 
maatschappij moet heringericht worden, wat mij betreft. ;) “ 
“Realistische aanpassingen die mogelijk zijn binnen de huidige maatschappij. Bv. sensorisch 
vriendelijke bioscoop avonden/gelegenheden, informatie over sensorisch vriendelijke kleding, 
(…) etc.” 
 
“(…) een supermarkt met niet te veel licht en geluid bijvoorbeeld. Een rustige buitenwereld. 
Zodat je niet zo overweldigd wordt door alles wat er maar gebeurt wanneer je de deur 
uitstapt (…)” 

 
 Maatschappij als oorzaak voor diagnose 

Een vierde dimensie van maatschappelijke integratie en participatie betreft de maatschappij als 
oorzaak voor (psychische) problemen en/of een (autisme)diagnose.  

Hierboven beschreven we al, dat door diverse respondenten integratie en het vinden van een plek in 
de maatschappij gezien worden als onderwerpen die meer (onderzoeks)aandacht behoeven. In deze 
subcategorie staat niet de maatschappij als oplossing, maar als veroorzaker centraal:: het buiten de 
boot vallen in de maatschappij, met als gevolg (psychische) problemen, en (eventueel) het krijgen 
van een (autisme)diagnose: 

“Welke factoren in deze maatschappij (bijv. manier van onderwijs, de standaardisatie van 
banen, cultuur van de omgeving, etc.) zorgen ervoor dat een bepaalde individu een autisme 
diagnose krijgt/nodig heeft, of dat het aantal autisme diagnoses lijkt te stijgen? (…)” 

 “(…) Sommige zeggen dat autisme een modeverschijnsel is (hype), maar dat ligt allemaal veel 
ingewikkelder. Zoals Burn-out tegenwoordig ook veel vaker voor lijkt te komen. Maar dat 
komt door het functioneren van de maatschappij (…)” 
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Een gerelateerd aspect is hoe de maatschappij omgaat met mensen die anders zijn en/of die afwijken 
van een bepaalde ‘norm’: 

 “Autisme en maatschappij; d.w.z. mensen die afwijken van wat schijnbaar de 'norm' is, die 
hebben de last en de problemen en de maatschappij functioneert verder blijkbaar fantastisch. 
Niet dus. Er is geen algemeen gemiddelde, geen norm, en als die er al zou zijn, dan wordt 
deze norm steeds smaller omdat we alles in aparte hokjes aan het proppen zijn. En hierdoor 
valt er dus niet meer te spreken van een 'norm'. (…)” 

“Waarom zijn autisten anders? Omdat ze in de minderheid zijn? Ik [wil] graag probleemloos 
functioneren in onze samenleving net als de andere [mensen]!” 

 

 Zie ook de paragraaf over ‘acceptatie en omgaan met’ 
 Zie ook de categorie Filosofische en ethische vragen 

 

 Inkomen 
In het thema inkomen (5 respondenten) wordt inkomen sec als onderzoeksthema benoemd en ook 
ook in de context van inkomensverschillen en hoeveel mensen rond kunnen komen met hun  
inkomen. Inkomen werd dus genoemd in de context van (maatschappelijke) gevolgen en niet in de 
contact van werk.  

“Correlatie tussen psychosociale situatie, sociaal isolement van mensen met ASS en hun 
maatschappelijke status, inkomen.” 

 

 Overig 
De dimensie ‘Overig’ betreft antwoorden die door maximaal 2 respondenten werden benoemd. Dit 
betreft de maatschappelijke positie of status van mensen met autisme, en buitengesloten worden 
door organisaties die opkomen voor mensen met autisme:  

“Waarom autisten bewust buitengesloten worden door organisaties die opkomen voor 
autisten. (…) In het bestuur van NVA zitten geen autisten. Als die organisaties zelf al geen 
autisten accepteren hoe kun je dan voor ze opkomen in een autist onvriendelijke 
maatschappij? (beetje zwart/wit maar het gaat om het "hele plaatje".” 

 

 

6.1.3.2 Acceptatie en omgaan met 
De subcategorie ‘Acceptatie en omgaan met’ betreft de manier waarop mensen zonder autisme of 
de maatschappij in het algemeen omgaat met mensen met autisme. Dimensies hierbinnen zijn: 
omgaan met NOS, acceptatie, begrip, rekening houden met mensen met autisme, het voorkomen 
van discriminatie en overig. 
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Tabel B3 

Deze dimensies kunnen worden opgevat als een schaal voor het omgaan met mensen met autisme, 
die kan variëren van meer passieve tot meer actieve vormen van reageren op en omgaan met 
mensen met autisme. Zo kan het accepteren van mensen met autisme (in sommige gevallen) meer 
passief zijn, bijvoorbeeld zeggen dat je iemand accepteert zonder daar veel moeite voor te doen. 
Begrip vraagt al wat meer moeite, en rekening houden met een ander vraagt nog meer actieve 
betrokkenheid. 

Een respondent legt in zijn/haar antwoord een verband tussen het accepteren van mensen met 
autisme en hoe er met mensen met autisme wordt omgegaan: 

 “Maatschappelijke acceptatie en omgaan met mensen met autisme. (…)” 

Dit komt overeen met onze kwalitatieve analyse en interpretatie, waarbij we eveneens deze twee 
aspecten (maatschappelijke acceptatie en omgaan met) beschouwen in onderlinge samenhang en 
hebben samengevoegd in een (gezamenlijke) subcategorie. 

 Acceptatie 
Binnen de subcategorie ‘Acceptatie en omgaan met mensen met autisme’ wordt de dimensie 
acceptatie het meest benoemd (30,8% van de antwoorden). 

“(…) Verder denk ik dat onderzoek naar acceptatie in de maatschappij nodig is.” 
 
“(…) Volgens mij zou het interessant zijn om een onderzoek te doen naar acceptatie van 
mensen die anders zijn en anders reageren in de maatschappij. (…) acceptatie naar beide 
kanten met wat aanpassingen. Volgens mij zou dit het eerste onderzoek moeten zijn op het 
gebied van autisme.” 

 
 Begrip 

De dimensie begrip (inclusief de negatieve tegenhanger onbegrip) wordt eveneens regelmatig 
benoemd binnen deze subcategorie (28,2%): 

“Mogelijkheden voor maatschappelijke oplossingen rondom het verbeteren van het begrip 
voor mensen met ASS.” 
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(Gebrek aan) begrip wordt door sommige respondenten in verband gebracht met de onzichtbare 
beperkingen bij autisme ( zie ‘onzichtbaarheid van autisme): 

“Begrip naar ‘gewone’ mensen met autisme, die onzichtbare klachten hebben. Hoe kijkt de 
omgeving hier naar en wat kan hier in begrip aan verbeterd worden?” 
 
“Meer begrip kunnen kweken in de algemeen opvatting van de maatschappij en dan vooral 
gericht op vrouwen met autisme. Nu komt veel in de media het savanten syndroom naar 
voren, maar de meeste mensen met autisme zijn eigenlijk heel normaal zonder uitzonderlijke 
talenten en dan is er eigenlijk geen begrip meer op werk of in de maatschappij. Want dan je 
ook maar gewoon normaal meedoen, terwijl het daar dan juist niet goed gaat want er zijn 
wel degelijk dieperliggende problemen die niet gelijk zichtbaar zijn.” 

 

 Omgaan met NOS 
Deze dimensie omvat antwoorden van respondenten over (onderzoek naar) het omgaan met 
mensen met autisme en/of de reactie op mensen met autisme – niet nader gespecificeerd, zoals het 
al eerder genoemde: 

 “Maatschappelijke acceptatie en omgaan met mensen met autisme. (…)” 
 

Een respondent legt een verband tussen hoe er op mensen met autisme wordt gereageerd en hoe de 
samenleving in elkaar zit, en het ontstaan van psychische problemen: 

 [Onderzoek doen:] “Naar hoe de reactie van neurotypische mensen op neurodivergente 
mensen, en hoe de samenleving in elkaar zit, er toe leiden dat neurodivergente mensen vaak 
mentale problemen als bijv. angststoornissen, depressie, en OCD leidt, en hoe dit zo goed 
mogelijk algemeen bekend gemaakt en voorkomen kan worden. Want het hebben van 
autisme is op zich geen reden voor een ongelukkig leven, zoals veel mensen denken, maar de 
reactie van de samenleving draagt er wel aan bij!” 

 

Dit sluit aan bij de eerder besproken dimensie ‘de maatschappij als oorzaak voor (psychische) 
problemen en/of een (autisme)diagnose’. ( zie Maatschappij als oorzaak voor diagnose). Hoe gaan 
we als maatschappij om met mensen die anders zijn en/of die afwijken van een bepaalde norm? 

 

 Rekening houden met mensen met autisme 
Behalve geaccepteerd en begrepen worden, willen mensen met autisme ook dat er rekening met hen 
wordt gehouden, zo blijkt uit onze resultaten. Ook deze dimensie wordt als onderzoeksthema 
benoemd: 

“Wat ik belangrijk vind, is de manier waarop neuro-typische mensen weinig rekening houden 
met autistische mensen, terwijl autistische mensen zich wel steeds aan moeten passen aan de 
"normale" maatschappij. Hoe dit in een onderzoek gegoten kan worden weet ik niet, maar 
meer bewustzijn bij 'normale' mensen en dat zij hun gedrag aanpassen aan ons zou een hele 
vooruitgang zijn. Verder in het dagelijks leven meer rekening houden met mensen die last 
hebben van harde geluiden en weinig structuur, maar vooral als mensen vaker eerlijk zouden 
zijn, en de maatschappij eerlijker ingericht zou zijn. (…)” 
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 Voorkomen van discriminatie 
Een andere dimensie betreft het voorkomen van of verbieden van discriminatie. Discriminatie heeft 
te maken met het ontbreken van acceptatie en een negatieve of ongewenste manier van omgaan 
met mensen met autisme. Twee respondenten benoemen dit onderwerp: 

 “Voorkomen van discriminatie tegen personen met autisme.” 
 
“Betere (juridische?) inkadering van een verbod op discriminatie van mensen met autisme (en 
andere stoornissen), in het bijzonder op de arbeidsmarkt.” 

 

 Overig 
‘Overig’ omvat dimensies of manieren van omgaan met mensen met autisme die door maximaal 
twee respondenten benoemd zijn, waaronder serieus nemen van mensen met autisme, erkenning 
krijgen, gewaardeerd worden en geduld hebben. (N.B. Ook de dimensie ‘voorkomen/ verbieden van 
discriminatie is maar twee keer genoemd, maar is afzonderlijk besproken, omdat het een inhoudelijk 
ander aspect belicht). 

Een respondent verbindt het serieus nemen van mensen met autisme aan de onzichtbaarheid van 
autisme: 

 “Naar het vaak onzichtbaar zijn van autisme en in dit verband: naar het serieus nemen wat 
mensen met autisme zelf zeggen. Als ik zeg: ik heb geen overzicht, dan wordt er gereageerd 
met: iedereen mist wel eens het overzicht i.p.v. dat er gevraagd wordt: hoe ziet dat er bij jou 
dan uit en kan ik je helpen om meer overzicht te krijgen?” 

Een andere respondent linkt (gebrek aan) erkenning aan een beeldvormingsprobleem: 

“[Naar] aantoonbare problemen en erkenning bij ASS. Nu zijn we maar wat aanstellers die 
niet willen.” 

 

6.1.3.3 Beeldvorming 
De derde subcategorie is Beeldvorming. 

 

 

Tabel B4 

Deze subcategorie is onderverdeeld in de dimensies: (negatieve) beeldvorming NOS; beeldvorming 
veranderen/beïnvloeden; effecten/gevolgen van (negatieve) beeldvorming; en overig. 
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 (Negatieve) beeldvorming NOS 
Respondenten die beeldvorming benoemen als (onderzoeks)thema, doen dit in negatieve termen of 
neutraler geformuleerd. In de meeste gevallen wordt met ‘beeldvorming’ negatieve beeldvorming 
bedoeld. Andere termen die de respondenten gebruiken zijn ‘vooroordeel’, ‘taboe’ of ‘stigma’. 

“Stigmatisering van autisme. (…)” 

“Taboes rondom autisme en schaamte.” 
 

Neutraal geformuleerd gaat het over onderzoek naar beeldvorming (niet nader gespecificeerd): 

“(…) de beeldvorming in de maatschappij van autisme.” 

“De beeldvorming over autisme in de maatschappij, in het bijzonder in de gezondheidszorg.” 
 
“Hoe de samenleving aankijkt tegen mensen met autisme.” 

 
 Beeldvorming veranderen/ beïnvloeden 

Behalve “de beeldvorming” onderzoeken, benoemen respondenten regelmatig dat deze zou moeten 
veranderen. Sommige respondenten formuleerden hun antwoord als (onderzoeks)vraag: 

“Hoe kunnen we zorgen dat de beeldvorming over autisme verschuift van defect-denken naar 
denken in mogelijkheden?” 
 
“Hoe kan het beeld in de media een positievere en minder stigmatiserende wending krijgen?” 

 
Andere respondenten gaven een (onderzoeks)thema als antwoord: 
 
 
 

“Bestrijding van vooroordelen, waardoor nadruk komt te liggen op de diverse specifieke 
kwaliteiten van autisten, in plaats van de (al dan niet vermeende) beperkingen.” 

 
In alle antwoorden gaat het om het onderzoeken hoe negatieve beelden/ vooroordelen kunnen 
worden bestreden en er een verschuiving kan plaatsvinden richting de positieve kanten van mensen 
met autisme. 
( Zie ook: ‘Talenten en kwaliteiten van mensen met autisme’, paragraaf 6.1.3.1.1). 

 

 Effecten/ gevolgen van (negatieve) beeldvorming 
Een andere dimensie betreft (onderzoek naar) de effecten of gevolgen van (negatieve) beeldvorming.  

“[De] invloed van negatieve stereotypes over autisme op mensen met autisme.” 
 
“(…) Wat doet negatief taal in het beeldvorming rondom autisme voor mensen met autisme 
zelf en hun families? (…)” 

 
Een gevolg van de negatieve beeldvorming over autisme is dat mensen met autisme niet vertellen 
dat ze autisme hebben, bijvoorbeeld op hun werk. Een respondent legt in zijn antwoord een verband 
tussen de onzichtbaarheid van (sommige vormen van) autisme, het negatieve beeld van autisme, en 
het niet vertellen dat je autisme hebt: 
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“Autisme wordt vaak negatief benaderd, vooral in de spreektaal op het werk, op straat of 
binnen familie (die niet weten dat ik autisme heb). Dat vind ik jammer en zou niet nodig 
moeten zijn. Op tv wordt steeds meer aandacht besteed aan autisme, maar vaak zijn het 
uitersten. Ik leef een redelijk normaal leven, zodat mensen om mij heen niet doorhebben dat 
ik autisme heb. Maar ik heb er wel last van, vooral in werksituatie. Zolang ik het idee heb dat 
autisme een negatief effect zal hebben op mijn carrière wil ik niet vertellen dat ik autisme 
heb.” 

 
Een andere respondent beschrijft dit als volgt: 
 

“(…) is er een omslagpunt waar het beter is om niet te vermelden dat je autisme hebt dan dit 
wel te doen, rekening houdend met het stigma wat aan dergelijke psychologische 
beperkingen zit?” 

 
( Zie ook: ‘Wel/niet open zijn over je autisme’, paragraaf 6.11.3.1.3).  

 

 Overig 
Overige dimensies zijn het beschrijven van de vooroordelen/beelden (welke zijn het?), en de vraag 
waarom mensen deze vooroordelen/ verkeerde beeldvorming hebben. Dit betreft antwoorden die 
door slechts één respondent benoemd zijn. 

“Waarom mensen, als ze weten dat iemand autisme heeft, direct denken dat er van alles mis 
is met die persoon.” 
 
“Vooroordelen van neurotypicals: welke dat zijn (…)?” 

 

6.1.3.4 Onzichtbaarheid van autisme 
De vierde subcategorie betreft de onzichtbaarheid van (sommige vormen van) autisme.  

 

 

Het (onderzoeks)thema onzichtbaarheid van autisme wordt door sommige respondenten benoemd 
zonder nadere specificering (NOS): 

“Autisme dat niet echt opvalt bij bepaalde mensen. Mensen waarbij het lijkt dat ze een 
normaal leven hebben, maar waar veel onzichtbaar leed is.” 
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“De invloed van autisme bij bovengemiddeld IQ en voor de buitenwereld bijna onzichtbare 
aanwezigheid van autisme (…)” 

Daarnaast brengen meerdere respondenten onzichtbaarheid van autisme in verband met (gebrek 
aan) begrip voor of serieus nemen van de persoon met autisme, zoals in de al eerder aangehaalde 
antwoorden: 

“Naar het vaak onzichtbaar zijn van autisme en in dit verband: naar het serieus nemen wat 
mensen met autisme zelf zeggen. (…)” 

“Begrip naar ‘gewone’ mensen met autisme, die onzichtbare klachten hebben. Hoe kijkt de 
omgeving hier naar en wat kan hier in begrip aan verbeterd worden?” 
 
“(…) maar de meeste mensen met autisme zijn eigenlijk heel normaal zonder uitzonderlijke 
talenten en dan is er eigenlijk geen begrip meer op werk of in de maatschappij. (…) er zijn wel 
degelijk dieperliggende problemen die niet gelijk zichtbaar zijn.” 
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6.2 Communicatie en contact 
 Inleiding 

De categorie ‘Communicatie en contact’ omvat het aangaan en behouden van sociale contacten in 
ruime zin en communicatie tussen mensen. Sociale contacten (in ruime zin) omvat zowel mensen om 
je vrije tijd mee te besteden, vriendschappen als romantische relaties. 

We hebben bij onze thematisering onderscheid gemaakt tussen meer intieme relaties (partner- en 
gezinsrelaties; zie de betreffende hoofdcategorie) en relaties die (iets) verder af staan, waaronder 
vriendschappen, kennissen of sociale contacten in het algemeen (deze categorie). Uit de antwoorden 
van de respondenten bleek dat partnerrelaties gemiddeld genomen meer benoemd worden in 
combinatie met seksualiteit of in de context van een gezinsleven, terwijl bij vriendschappen en 
andere relaties tussen mensen het accent (iets) meer verschuift richting mensen om je vrije tijd mee 
door te brengen, en naar de vraag hoe sociale interactie werkt. Daarom hebben we vriendschappen 
ingedeeld in deze hoofdcategorie, en partnerrelaties in een aparte hoofdcategorie (Partner- en 
gezinsrelaties en seksualiteit). We beseffen dat er sprake kan zijn van een grijs gebied tussen deze 
twee. Wanneer een respondent in zijn antwoord beide benoemd (vriendschappen en 
(partner)relatie) is dit antwoord bij beide (hoofd)categorieën geteld (zie verder het hoofdstuk 
‘Methoden’). 

 

 

Tabel C.1 

Binnen de categorie ‘Communicatie en contact’ is er sprake van veel inhoudelijke overlap tussen de 
subcategorieën, zodat een harde afbakening hier evenmin te maken is. De subcategorieën 
weerspiegelen dat de respondenten in de formulering van hun antwoorden net andere accenten 
kunnen leggen, of een andere woordkeuze hebben. In sommige antwoorden ligt het accent op (iets 
meer) op ‘contact’, terwijl andere antwoorden (iets meer) gaan over ‘communicatie’.  

Uit de analyse van de antwoorden kwam naar voren dat twee vormen van sociaal contact specifiek 
worden benoemd als mogelijke thema’s voor onderzoek, namelijk vriendschappen en 
eenzaamheid/sociaal isolement (het ontbreken van contact).  

 



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 64 

 Respondenten en doelgroepen 
Dit thema werd door alle groepen in gelijke mate benoemd, mogelijk iets meer door ouders van een 
kind met autisme. Dit was een belangrijk onderwerp voor volwassenen met het geslacht ‘Anders’, 
namelijk 33% van alle antwoorden door deze groep viel binnen deze categorie. 

 

 

Onderzoek naar ‘Sociale contacten en vaardigheden’ is het minst bedoeld voor de doelgroep 
Vrouwen.  

Onderzoek naar ‘Eenzaamheid en/of sociaal isolement’ is het meest bedoeld voor mensen van niet-
westerse culturele achtergrond, LHBT in mindere mate voor ouderen. 

Onderzoek naar ‘Vriendschappen’ is het meest bedoeld voor mannen en kinderen. 

Onderzoek naar ‘Communicatie’ is het meest bedoeld voor mensen van niet-westerse culturele 
achtergrond  

 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
 

Thema: Communicatie en contact

Rol respondent % van alle
respondenten

% van rol
respondent

Geslacht
(M/V/X)

Volwassenen 2.4% 3.2% (10.5 / 10.5 / 1)
Ouders 0.7% 4.1% (5.3 / 1.5 / 0)
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.2% 3.2% (2 / 0 / 0)

Totaal

Sociale 
contacten 

en -
vaardighede

n

Eenzaamhei
d en/of 
sociaal 

isolement

Vriendschap
pen

Communicat
ie

Kinderen (0 t/m17 jaar) 3.7% 1.7% 0.3% 0.6% 1.1%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 3.3% 1.4% 0.7% 0.4% 0.8%
Ouderen (66 jaar en ouder) 4.1% 1.5% 1.1% 0.1% 1.4%
Weet niet 0.5% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 3.4% 1.4% 0.5% 0.5% 1.1%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 3.6% 1.5% 0.8% 0.6% 0.8%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 2.8% 0.9% 0.8% 0.3% 0.9%
Weet niet 2.5% 2.5% 0.0% 0.0% 0.0%
Vrouwen 2.5% 0.8% 0.6% 0.4% 0.7%
Mannen 4.3% 1.6% 0.8% 0.7% 1.1%
niet-Westerse cultuur 5.6% 1.4% 1.9% 0.1% 2.2%
LHBT 5.3% 1.6% 1.5% 0.4% 1.9%
Subgroep Anders 1.7% 0.7% 0.5% 0.1% 0.4%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Communicatie en contact

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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6.2.3.1 Sociale contacten en – vaardigheden 
De subcategorie ‘sociale contacten en – vaardigheden’ betreft het maken en behouden van sociale 
contacten in ruime zin. Sociale contacten (in ruime zin) zijn zowel mensen om je vrije tijd mee te 
besteden, vriendschappen als romantische relaties. Deze breedte komt terug in de antwoorden van 
de respondenten: 

[Onderzoek doen naar:] 

“Sociale contacten en vrijetijdsbesteding blijft een groot probleem. Cursus sociale 
vaardigheden of onderzoek naar hoe kinderen te helpen/stimuleren in contacten met 
anderen.” 
 
“Autisme en vrije tijd - zoeken van contacten” 
 
“Relaties in het breedste zin van het woord, vriendschappen, en hoe die te behouden; hoe 
interactie werkt met andere mensen en/of groep. 
“Het maken en houden van sociale contacten inclusief partnerrelatie. Ik merk bij veel autisten 
in mijn omgeving dat ze graag meer sociale contacten zouden hebben en ook graag een 
relatie zouden willen (…). Ze vinden het moeilijk nieuwe mensen te leren kennen, evt. 
oppervlakkig contact te verdiepen, en verdere stappen te zetten bijv. in de richting  van een 
relatie. Ik persoonlijk vind vooral het onderhouden van contact lastig.” 

 
 

6.2.3.2 Communicatie 
 

 

Tabel C.2 

Binnen de subcategorie ‘Communicatie’ gaat iets meer dan de helft van de antwoorden expliciet over 
communicatie en contact tussen mensen met en zonder autisme (zie Tabel C.2). 

“Communicatie(problemen) tussen mensen met autisme en mensen zonder autisme.” 
 
“Hoe het gemakkelijker gemaakt kan worden om sociaal contact soepel/goed te laten 
verlopen tussen mensen met autisme en neurotypische mensen.” 
 
“Het onderzoek zou (…) moeten zijn naar hoe we de communicatiekloof tussen autisten en 
niet-autisten het beste kunnen verkleinen.” 
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Overige antwoorden met betrekking tot communicatie zijn bijvoorbeeld ‘communicatie NOS’ en ‘de 
functie van communicatie’. 

“De functie van communicatie bij autisme, wat is het effect voor het individu en haar 
omgeving. Wat is effectief en wat zou beter kunnen.” 

 

 

6.2.3.3 Eenzaamheid 
Diverse respondenten benoemen eenzaamheid en/of sociaal isolement als onderwerp voor 
onderzoek. De meeste antwoorden binnen deze subcategorie betreffen ‘eenzaamheid’, een enkeling 
benoemt ‘sociaal isolement’. 

“Voorkomen eenzaamheidgevoelens bij mensen met ASS.” 

“Mate van eenzaamheid, zowel sociale als emotionele. (…)” 

“Een kwalitatief onderzoek naar de aan- of afwezigheid van eenzaamheid onder mensen met 
autisme waarin ook wordt gekeken naar factoren die van invloed zijn op de aan- of 
afwezigheid van eenzaamheid.” 
 
“Correlatie tussen psychosociale situatie, sociaal isolement van mensen met ASS en hun 
maatschappelijke status, inkomen.” 

 
 

6.2.3.4 Vriendschappen 
Vriendschappen worden door de respondenten apart benoemd als onderwerp voor onderzoek. 

 “Vriendschappen” 

“Hoe kinderen met autisme geholpen kunnen worden om vriendschappen aan te gaan en te 
behouden. De behoefte is er zeker, maar het lukt niet om daadwerkelijk afspraken buiten 
school te maken.” 
 
“Als het aan mij licht [sic] moet er duidelijk en wetenschappelijk onderzoek gedaan worden 
hoe je als autistisch persoon makkelijker een liefdes relatie kan opbouwen of een goede 
vriendschap.” 
 
“Aangaan en onderhouden van (hechte) relaties (zowel vriendschaps- als romantische). (…)” 

 
De romantische- of partnerrelaties worden besproken in hoofdstuk 6.17. 

  



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 67 

6.3 Diagnostiek en prevalentie 
 

 Inleiding 
Antwoorden van respondenten zijn ingedeeld bij ‘diagnostiek’, wanneer in het antwoord een 
duidelijke verwijzing naar diagnostiek te lezen is. De categorie ‘Diagnostiek’ is het meest verbonden 
met de hoofdcategorieën ‘Kenmerken, klachten en comorbiditeit’ en ‘Filosofische en ethische 
vragen’.  

Zo heeft de subcategorie ‘comorbiditeit’ inhoudelijk raakvlakken met de subcategorie 
‘differentiaaldiagnostiek’. Echter, in het geval van comorbiditeit benoemen respondent dat er 
onderzoek zou moeten worden verricht naar comorbiditeit, of ze benoemen een specifieke 
comorbide aandoening, zoals ‘autisme en depressie’. Bij ‘differentiaaldiagnostiek’ gaat het primair 
om de vraag om (al dan niet comorbide) diagnoses uit elkaar te kunnen houden (zie de bespreking 
van deze subcategorie). 

Zowel bij ‘Filosofische en ethische vragen’ als bij ‘Diagnostiek’ komt de vraag terug naar de grenzen 
of afbakeningscriteria van een autismediagnose. Dit kan enerzijds een meer diagnostische vraag 
betreffen, zeker waar het de afbakening tussen bijvoorbeeld autisme en andere klachten of 
aandoeningen betreft, maar kent ook een ‘meta’- of filosofische kant, wanneer de vraag over 
afbakening tussen ‘normaal’ en ‘afwijkend’ centraal staat (en wanneer noemen we iets ‘normaal’?). 
Afhankelijk van het antwoord van de respondent, hebben we een antwoord daarom ingedeeld bij de 
categorie ‘Diagnostiek’, de categorie ‘Filosofische en ethische vragen’ of beide. 

 Zie ook: Kenmerken, klachten en comorbiditeit, hoofdstuk 6.7 
 Zie ook: Filosofische en ethische vragen, hoofdstuk 6.4 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Dit thema werd het meest benoemd door volwassenen met autisme en vrijwel niet door wettelijk 
vertegenwoordigers. 

 

 

Onderzoek naar Prevalentie is het meest bedoeld voor ouderen en mensen met een 
VB/zwakbegaafdheid. 

Onderzoek naar Diagnostiek is in vrijwel gelijke mate voor alle doelgroepen bedoeld.  

Onderzoek naar .. is het meest bedoeld voor .. 

Thema: Diagnostiek en prevalentie

Rol respondent % van alle
respondenten

% van rol
respondent

Geslacht
(M/V/X)

Volwassenen 5.4% 7.2% (21.3 / 28.7 / 0)
Ouders 0.8% 4.4% (6.3 / 1 / 0)
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.0% 0.4% (0 / 0.3 / 0)
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 Kwalitatieve resultaten 
 

6.3.3.1 Diagnostiek 
 

De categorie ‘Diagnostiek’ is verder onderverdeeld in de subcategorieën late diagnoses; 
vroegdiagnostiek/ vroegere diagnose; differentiaaldiagnostiek; screening en diagnostiek bij 
vrouwen/meisjes; misdiagnoses; subgroepen binnen ASS (maken); beïnvloedende factoren; 
diagnostische methoden; overdiagnostiek; acceptatie van de diagnose en diagnostiek NOS (Not 
Otherwise Specified) (zie Tabel D.1).  

 

Tabel D.1 

 

Wanneer het om diagnostiek gaat, zou er volgens de respondenten vooral onderzoek moeten komen 
dat rekening houdt met de leeftijd waarop de diagnose gesteld wordt en de gevolgen daarvan. 
‘Laatdiagnostiek’ (diagnose op late(re) leeftijd) als vroegdiagnostiek (diagnose op jonge leeftijd) zijn 
de twee meest benoemde subcategorieën. 

Totaal Prevalentie Diagnostiek

Kinderen (0 t/m17 jaar) 8.4% 0.5% 7.9%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 5.9% 0.4% 5.5%
Ouderen (66 jaar en ouder) 6.9% 0.8% 6.1%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 6.5% 0.7% 5.8%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 6.6% 0.4% 6.2%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 7.8% 0.5% 7.3%
Weet niet 4.4% 0.0% 4.4%
Vrouwen 7.4% 0.3% 7.0%
Mannen 6.4% 0.5% 6.0%
niet-Westerse cultuur 5.0% 0.3% 4.7%
LHBT 4.5% 0.3% 4.2%
Subgroep Anders 4.5% 0.0% 4.5%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Diagnostiek en prevalentie

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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 Late diagnose 
 

 

Tabel D.2 

Circa driekwart van de respondenten die meer onderzoek willen naar late(re) diagnoses, benoemen 
specifiek dat (toekomstig) onderzoek zou moeten gaan over de gevolgen van een diagnose op latere 
leeftijd. 

“Gevolgen diagnose op oudere leeftijd ( boven de 50 ).” 

Dit onderzoek naar de gevolgen van een late diagnose zou, volgens een respondent, zowel naar 
eventuele nadelen als voordelen zou moeten kijken: 

“Volwassenen met een late diagnose autisme en de invloed op hun leven - of het beter was 
geweest als ze eerder de diagnose zouden hebben gekregen of dat de late diagnose juist 
voordelen heeft opgeleverd (beter aangepast misschien).” 

 

Sommige respondenten specificeren verder dat dit onderzoek zich vooral op vrouwen zou moeten 
richten: 

“Effect/gevolgen op het leven/ welzijn/ gezondheid bij ASS-vrouwen vóór en ná late ASS-
diagnose (50+).” 
 
“De gevolgen voor vrouwen 40+ die de diagnose heel laat krijgen.” 

 
Andere respondenten benoemen de (negatieve) gevolgen van een late diagnose, zoals ‘schade’ of 
slechte ervaringen in de ggz, wat meegenomen zou moeten worden in (toekomstig) onderzoek: 
 

“Diagnose van mensen op latere leeftijd. Stop die eeuwige focus op kinderen die nog aan alle 
kanten ondersteund worden door ouders, school en maatschappij. De schade van een late 
diagnose is enorm, u daarop richten leert u ook dingen voor die kinderen.” 
 
“De invloed van een late diagnose en slechte ervaringen in de ggz daardoor.” 

 
De negatieve gevolgen hoeven niet per se te komen doordat de diagnose (te) laat gesteld is. Ook de 
(late) diagnose an sich kan voor negatieve gevolgen zorgen, bijvoorbeeld door stigmatisering. In de 
woorden van een respondent: 
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“(…) Ik heb pas op mijn 63ste de diagnose autisme gekregen. Deze diagnose heeft mij niet 
veranderd, wat er wel is veranderd is dat mensen anders naar mij kijken en dat is best raar.” 

 
Een andere respondent benoemt dit aspect van stigmatisering of negatieve beeldvorming in relatie 
tot een late diagnose eveneens: 

“Zet maar eens in op het effect van een diagnose op latere leeftijd; voor mijzelf was het een 
erkenning en bevestiging, maar sommige mensen in mijn omgeving denken in stereotypen en 
dat werkt averechts.” 

 
Tenslotte zou onderzoek naar (de gevolgen van) een late diagnose ook aandacht kunnen hebben 
voor (de problemen met) hulp en ondersteuning daarbij. 

 “De gevolgen van ASS, bij een late diagnose, en de problemen voor ondersteuning daarbij. 
(…)” 

“Diagnose op latere leeftijd - hulpmogelijkheden en gevolgen.” 

 

 Vroegdiagnostiek/ vroegere diagnostiek 
 

 

Tabel D.3 

Terwijl bij de subcategorie late(re) diagnostiek de ruime meerderheid onderzoek wil naar de 
gevolgen, is dit bij de subcategorie vroege(re) diagnostiek precies andersom. Slechts 1 respondent 
(=5,9%) benoemt de gevolgen van een diagnose op kinderleeftijd als onderzoeksonderwerp: 

“Het zou interessant zijn om te onderzoeken wat  de effect is van kinderen die zijn 
gediagnosticeerd met autisme op hun ontwikkeling, zelf heb ik bijvoorbeeld door mijn 
diagnose onderwijs gevolgd op het LWOO terwijl ik nu op de universiteit zit, moest ik altijd 
aan een apart tafeltje zitten enzovoorts. Dit heeft best wel veel impact gehad op mijn 
persoonlijke ontwikkeling. Ik ben benieuwd hoe (jongvolwassenen) met een hoog IQ en hoge 
vorm van zelfredzaamheid terugkijken op die gebeurtenissen en wat het effect daarvan is 
geweest. Heeft alles wel geholpen? Of voelde het kind zich toch te kijk gezet?” 

  
 De andere respondenten in deze subcategorie benoemen allemaal dat het onderzoek gericht zou 
moeten zijn op het zo vroeg mogelijk diagnosticeren van autisme. 

“Zo vroeg mogelijk diagnosticeren.” 
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“Vroeg-diagnose bij heel jonge kinderen.” 

 
Sommige respondenten specificeren iets meer, waarbij het accent ligt op het vinden van een 
diagnostische methode (test, marker) die zo objectief mogelijk autisme kan vaststellen: 
 

“Is er een test te vinden waarbij al veel sneller en jonger een diagnose gesteld kan worden 
zonder die te baseren op subjectieve beschrijvingen van ouders en leerkrachten?” 
 
“Ik ben verloskundige en vraag me al een tijdje af of er door de invoering van de SEO 
(structureel echoscopisch onderzoek bij 20 weken zwangerschap) al markers zijn ontdekt die 
een verhoogde kans op ASS aangeven? Zoals bijv het langer zichtbaar zijn van een plexus 
choroideus cyste.” 

 
Net als bij de late diagnose, wordt ook bij de vroege(re) diagnostiek (onderzoek naar) 
vroegdiagnostiek bij meisjes/vrouwen apart benoemd: 

“Eerder ontdekken tekenen/vroege diagnose kunnen stellen van autisme bij vrouwen met 
hogere intelligentie (…).” 

 

 Zie verder de subcategorie ‘screening en diagnostiek bij vrouwen/ meisjes’. 

 

 Differentiaaldiagnostiek 
 
De subcategorie ‘Differentiaaldiagnostiek’ betreft (onderzoeks)vragen naar het onderscheid tussen 
autisme en iets anders c.q. niet-autisme. Welke symptomen of kenmerken horen bij autisme en 
welke horen bij iets anders? Waarbij ‘iets anders’ betrekking kan hebben op comorbiditeit, zoals 
trauma, maar ook kan gaan over bijvoorbeeld hoogbegaafdheid of hoogsensitiviteit. 

“ONDERSCHEID tussen symptomen, overlevingsmechanismen enerzijds en ware aard van 
Autisme anderzijds.” 
 
“Hoe stel je het verschil tussen autisme en trauma vast bij kinderen met een verstandelijke 
beperking?” 
 
“Het verschil tussen ‘autisme’ en ‘hoogsensitiviteit met angstklachten’ door b.v. overspannen 
zijn geweest.” 
 
“De relatie hoogbegaafdheid en ASS / Stoornis van Asperger. Oftewel, in hoeverre kun je 
zeggen dat hoogbegaafdheid een vorm van ASS is. Is iedere "hoogbegaafde" te plaatsen 
binnen het autisme spectrum?” 

 

Het kan gaan over het onderscheid tussen autisme en ‘normaal’ functioneren: 

“Autisme versus "gewoon" introvert versus de Westerse/Nederlandse maatschappij (gericht 
op extraversie, doen, snelheid, veel prikkels).” 
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De afbakening tussen autisme als psychiatrische diagnose/ stoornis en ‘gewoon’ introverte mensen is 
ook een vraag naar de afbakening tussen ‘normaal’ of gezond en ‘afwijkend’ gedrag. Dit thema komt 
eveneens aan bod in de categorie ‘Filosofisch en ethische vragen’.  

 Zie de categorie ‘Filosofische en ethische vragen’. 

 

 Screening en diagnostiek bij vrouwen/ meisjes 
13 van de 83 respondenten (15,7%) noemen diagnostiek bij vrouwen/ meisjes als onderwerp voor 
toekomstig onderzoek. Sommige respondenten geven een beknopt antwoord: 

 “Screening van autisme bij meisjes kenmerken.” 
 
“Onderzoek naar autisme herkennen bij meisjes.” 
 
“Diagnose bij vrouwen die zich in hun jeugd hebben aangepast.” 

 
Andere respondenten geven een langer antwoord, waarbij naast diagnostiek ook andere 
onderwerpen worden genoemd, die met (gebrekkige) herkenning en diagnostiek bij 
meisjes/vrouwen te maken hebben, zoals behandeling, de behoefte aan prevalentiecijfers (hoe vaak 
komt het voor?) en wat de kenmerken van autisme bij meisjes/vrouwen zijn (hoe uit het zich?). 

 

 “(…) Vrouwen en ASS en alles wat daar bij hoort dus diagnostiek, behandel/hulp vormen, 
informatie verschaffing hierover aan huisartsen, specialisten, UWV, Gemeenten e.d. (…)” 
 
“Autisme bij vrouwen en meisjes, juist ook in milde vorm en normaal tot hoog intelligent. Hoe 
uit het zich? Verschillen met mannen, aanpassen diagnosecriteria, hoe vaak komt het 
daadwerkelijk voor? Ik ben ervan overtuigd dat het véél vaker voorkomt dan nu bekend is en 
dat er heel veel vrouwen een vorm van autisme hebben zonder het zelf te weten.” 
 
“Hoe autisme zich bij vrouwen uit. Het stoort mij heel erg dat men nog steeds denkt dan 
autisme meer bij vrouwen dan mannen voorkomt. Vrouwen/meisjes krijgen nu nog vaak veel 
te laat een diagnose. Graag zou ik zien dan meisjes net als jongens rond de basisschool 
leeftijd al een diagnose krijgen en niet pas als ze zijn vastgelopen en mogelijk depressief thuis 
zitten.” 
 
“Sekseverschillen bij mensen met autisme. Hoogintelligente vrouwen met milde ASS worden 
(volgens mijn eigen ervaring en volgens scriptie onderzoek tijdens mijn studie) 
ondergediagnosticeerd doordat ze onder andere een beter sociaal aanpassingsvermogen 
hebben. Ook komen typische autistische kenmerken vrijwel alleen van onderzoek naar 
autistische mannen / jongens en worden vrouwen / meisjes hier amper in meegenomen.” 

 
 

 Misdiagnoses 
Gebrekkige diagnostiek kan leiden tot misdiagnoses (en overdiagnostiek, zie aldaar). Onderzoek naar 
diagnostiek zou zich, volgens sommige respondenten (8 van de 83 respondenten) hierop kunnen 
richten. 
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 “Misdiagnoses of dubbele diagnoses op het gebied van autisme in combinatie met het IQ. 
(…)” 

“De correctheid van diagnoses (hoe kan er voor gezorgd worden dat zo weinig mensen 
onterecht een diagnose krijgen).” 

 
Sommige respondenten benoemen specifiek misdiagnoses bij vrouwen/meisjes, waarbij ook de 
gevolgen van een verkeerde diagnose aan bod komen. 

“Dat er meer onderzoek moet komen als het komt op autisme en vrouwen. Vrouwen worden 
vaak nog mis gediagnostiseerd, omdat vrouwen hele andere kenmerken hebben dan bij 
mannen.” 
 
“Wat zijn de gevolgen van mis-diagnoses en daarop volgende (foute) behandeling (dus dat ze 
ipv autisme een andere diagnose vaststellen, vooral onder vrouwen met autisme een groot 
probleem. Er is echter nooit onderzoek gedaan naar wat de gevolgen hiervan zijn, terwijl dat 
behoorlijk traumatisch is). (…)” 
 
“Naar verkeerd gestelde diagnoses bij vrouwen die bijv. met borderline gediagnosticeerd 
worden (gebeurd heel vaak), voor een herdiagnose naar een psychiater gaan, maar daar niet 
verder komen omdat deze "het dossier" en alle gegevens "herkauwt" en zodoende het stafje 
van vorige behandelaars gewoon over neemt. Er wordt meer naar het dossier gekeken dan 
naar patiënt geluisterd. Gevolg: Tunnelvisie.” 

 

 Subgroepen binnen ASS (maken) 
De subcategorie ‘Subgroepen binnen ASS (maken)’ gaat over de recente samenvoeging van 
afzonderlijke diagnoses (autisme, stoornis van Asperger, PDD-NOS) tot één, breed autismespectrum. 
Volgens sommige respondenten heeft dit tot gevolg dat het autismespectrum te breed is geworden. 
Zij benoemen de behoefte om (weer) oog te hebben voor afzonderlijke subgroepen binnen het 
autismespectrum, danwel (nieuwe) subgroepen te maken op basis van (nieuwe) diagnostische 
criteria. 

“Nu in DSM V  alles gegroepeerd is onder de noemer ASS. na gaan of er toch groepen of 
typeringen samengevoegd kunnen worden met hun eigen specifieke kenmerken die een eigen 
behandeling c.q.  medicatie kennen.” 
 
“Een betere onderverdeling en diagnose-stelling van de verschillende soorten autisme. Op dit 
moment lijkt het een vergaarbak te worden van mensen waar de medische wetenschap zich 
geen raad mee weet. Op haar beurt zorgt dat er weer voor dat de beeldvorming van een 
autist devalueert. En dat is een ontkenning van de ernst van sommige vormen van het 
autismespectrum.” 

  

Enkele respondenten vragen specifiek aandacht voor al bestaande afzonderlijke diagnoses binnen 
het autismespectrum, namelijk MCDD of het syndroom van Heller. 

“Gedegen onderzoek naar Heller syndroom (diesintegratiestoornis van de kinderleeftijd) deze 
is nu sinds paar jaar bij de het classificatie van ass maar niemand schijnt dit te kunnen 
onderzoeken dan wel te diagnosticeren of te ondersteunen/begeleiden. Hier zou zeker méér 
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aandacht aan geschonken mogen worden.We hebben al een zoon met het heller syndroom en 
heeft 10 jaar geduurd alvorens hij de diagnose verkreeg. (…)” 

“MCDD en andere specifiekere diagnoses moeten meer aandacht krijgen.” 

 
 Beïnvloedende factoren 

De subcategorie ‘Beïnvloedende factoren’ gaat over een diversiteit aan factoren die invloed kunnen 
hebben op het al dan niet stellen van een autismediagnose en/of op de manier waarop die 
diagnosestelling tot stand komt. Deze factoren kunnen gelegen zijn aan de kant van de cliënt/ 
persoon met autisme, aan de kant van de hulpverlener/ diagnosticus en/of dit kunnen externe 
factoren zijn. Factoren die benoemd worden zijn coping/camouflage door de persoon met autisme, 
intelligentie, welke DSM editie gebruikt is, door wie de diagnose gesteld wordt, de gemoedstoestand 
van de cliënt, en maatschappelijke factoren (zie Tabel D.4). 

 

 

Tabel D.4 

Onderzoek naar (verbetering van) diagnostiek zou, volgens sommige respondenten, aandacht 
moeten hebben voor deze beïnvloedende factoren. 

Voorbeelden van antwoorden: 

“Betere diagnostiek. Ik hoor heel veel mensen die twee keer een diagnose gehad hebben en 
vervolgens bij een psychiater belanden die het vervolgens van tafel veegt. Het blijkt vaak dat 
verschillende psychologen en psychiaters anders naar autisme kijken. (…) “ 

“Duidelijk in kaart brengen of iemand volgens de DSM IV of DSM 5 gediagnostiseerd is. De 
DSM 5 gebruikt open vragen en doorvraag methodes wat een zuiverder beeld geeft. Verder is 
het belangrijk om goed rekening te houden met de gemoedstoestand van de patiënt tijdens 
het diagnosticeren. Ik denk even aan mijn eigen situatie: Bij mijn diagnosestelling bevond ik 
mij in een echtscheidingssituatie. De eigenschappen: in mezelf gekeerd, timide, neiging tot 
ordenen, aangevallen voelen konden dus slechts een momentopname zijn ten gevolge mijn 
nare situatie op dat moment.” 

“Compensatie/aanpassings gedrag bij vrouwen met autisme. (…) En effect hiervan op stellen 
van juiste diagnose.” 

“(…) Het intelligentieniveau wordt nog te weinig meegenomen bij het onderzoek of de 
behandeling van een AAS.” 
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“De effecten van de maatschappij op de diagnose autisme (…): welke factoren in deze 
maatschappij (bijv manier van onderwijs, de standaardisatie van banen, cultuur van de 
omgeving, etc) zorgen ervoor dat een bepaalde individu een autisme diagnose krijgt/nodig 
heeft? (…)” 

 

 Diagnostische methoden 
De subcategorie ‘Diagnostische methoden’ gaat, de naam zegt het al, over methoden voor het stellen 
van een diagnose. 

“(…) Een onderzoek dat een methode voor de behandelaar oplevert om snel a.d.h.v. 
symptomen, klachten, etc. een overzicht te krijgen van welke delen  in het autismespectrum 
de individuele patiënt last heeft en op welke manier dit dan aangepakt kan worden 
(praktische tips, medicatie, therapie, etc.).” 

 

Deze methode kan gebaseerd zijn op de psychiatrie of op de biologie/neurologie. Bij diagnostiek 
vanuit de psychiatrie speelt de DSM een belangrijke rol. 

“Duidelijk in kaart brengen of iemand volgens de DSM IV of DSM 5 gediagnostiseerd is. (…)” 

Wanneer het om onderzoek naar diagnostische methoden gaat, wordt echter vooral (toekomstige) 
diagnostiek gebaseerd op de biologie/neurologie benoemd: 

“Biologische/neurologische oorsprong autisme waardoor diagnosticeren anders gaat. (minder 
verkeerde diagnoses)” 

 
Hiertoe behoort ook het vinden van diagnostische markers, waardoor autisme zichtbaar kan worden 
gemaakt op een zwangerschapsecho of op een hersenscan: 

“Ik ben verloskundige en vraag me al een tijdje af of er door de invoering van de SEO 
(structureel echoscopisch onderzoek bij 20 weken zwangerschap) al markers zijn ontdekt die 
een verhoogde kans op ASS aangeven? Zoals bijv het langer zichtbaar zijn van een plexus 
choroideus cyste.” 
 
“(…) Ik vind dat er een onderzoek moet komen waarbij uit bijvoorbeeld een scan op te maken 
is of iemand autisme heeft.” 

 
 

 Overdiagnostiek 
De subcategorie ‘Overdiagnostiek’ gaat over de toename van het aantal autismediagnoses en de 
bijbehorende vraag waarom er sprake is van een stijging van het aantal diagnoses. Is er soms sprake 
van over-diagnostiek? 

“Diagnostiek. Ik vermoed dat teveel ass-diagnoses onterecht worden gegeven, met name bij 
kinderen; het spectrum lijkt te breed, te ruim (…).” 
 
 “Ik denk dat bij sommige (hoeveel weet ik niet) kinderen (wellicht door coping gedrag) de 
diagnose ASS niet meer gesteld kan (hoeft te) worden. (…) Wordt er ook niet 'over 
gediagnosticeerd' ?” 
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 Acceptatie diagnose 
De subcategorie ‘Acceptatie van de diagnose’ gaat over het accepteren van de diagnose autisme. 
Deze subcategorie werd door 2 respondenten benoemd. Een aspect van acceptatie is dat je als 
persoon met autisme moet geloven dat je autismediagnose klopt. Dit raakt aan het eerder besproken 
thema ‘differentiaaldiagnostiek’ (zie aldaar). 

“Geloven mensen hun diagnose? (Bij mij of ASS of vroeg-ontstane sociale fobie, daarnaast 
ME/CVS en surmenage plus scoliose-wat ook vermoeidheidsklachten geeft. (…)” 

 Een ander aspect is het ontvangen van hulp of ondersteuning bij het acceptatieproces: 

“Wat hebben mensen die net gediagnostiseerd zijn met een vorm van autisme nodig qua 
ondersteuning in het acceptatieproces? (…)” 

 

 Diagnostiek NOS 
De laatste subcategorie betreft ‘Diagnostiek NOS’ (Not Otherwise Specified).  

“Diagnostiek.” 

 

6.3.3.2 Prevalentie 
Prevalentie gaat over de vraag hoeveel mensen met X er op een bepaald moment voorkomen in een 
bepaalde populatie. Dit thema betreft onderzoek dat cijfers oplevert (percentages of absolute 
aantallen) over hoe groot een bepaalde (sub)groep binnen het autismespectrum precies is. 

Elke subgroep werd slechts door één respondent benoemd, met uitzondering van vrouwen met 
autisme, waarbij twee respondenten willen weten om hoeveel vrouwen het gaat (zie onderstaande 
tabel). 

 

 

Tabel Pr.1 

 

De respondenten die vragen op het gebied van prevalentie-onderzoek benoemen, willen allemaal 
weten hoe groot een bepaalde subgroep binnen de totale groep mensen met autisme is. Hierbij 
wordt een grote diversiteit aan subgroepen benoemd, waaronder vrouwen met autisme: 

“Autisme bij vrouwen. (…) Hoeveel vrouwen hebben autisme? (…)” 
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 “Autisme bij vrouwen en meisjes, juist ook in milde vorm en normaal tot hoog intelligent. (…) 
Hoe vaak komt het daadwerkelijk voor? Ik ben ervan overtuigd dat het véél vaker voorkomt 
dan nu bekend is en dat er heel veel vrouwen een vorm van autisme hebben zonder het zelf te 
weten.” 

 
ouderen met autisme: 

“De ouder wordende autist: Zijn er bejaarde autisten?” 

of juist kinderen met autisme, en dan specifiek kinderen die niet kunnen deelnemen aan sociale 
activiteiten: 

“Een deel van de kinderen kan door hun problematiek niet deelnemen aan enige vorm van 
sociaal verkeer (opvang in groepen, gespecialiseerde sportverenigingen/clubs etc.). Hoe groot 
is deze groep (…)?” 

Ook is er behoefte aan meer cijfers over hoe groot de groep homo- en biseksuele mensen met 
autisme is: 

“[Is er een] groter percentage homo- en biseksuelen bij ass?” 

Er wordt ook gevraagd hoe groot de groep mensen met autisme is, die geen last van hun autisme 
hebben: 

“Wie hebben allemaal autisme zonder dat ze daar last van hebben, of: die er hun (gebleken) 
kwaliteiten aan ontlenen?” 

 
Bovenstaande vraag kan betrekking hebben op mensen met een autismediagnose, die geen last van 
hun ‘aandoening’ hebben. In het verlengde hiervan ligt de vraag naar cijfers over hoeveel mensen 
autisme hebben zonder diagnose: 

“Onderzoek naar hoeveel mensen autisme hebben zonder dat ze zorg nodig hebben en dus 
geen diagnose hebben. Want ik ken gigantisch veel mensen die zonder meer een diagnose 
zouden krijgen bij een test maar die prima (kunnen) functioneren en gelukkig zijn en zelf 
hebben leren omgaan met hun beperkingen en dagelijks de vruchten plukken van de vele 
talenten van hun autisme. (...)” 

Een respondent wil weten hoe groot de groep mensen met autisme met rokende ouders is: 

“Ik wil weten hoeveel procent van de mensen met autisme rokende ouders heeft. Dat er 
mogelijk een verband kan bestaan tussen rokende of meerokende ouders en autisme, dat kan 
ik je zo uit leggen. 75 procent van alle mensen met autisme die ik ken heeft rokende ouders. 
(…)” 

 

Een andere respondent wil weten wat de prevalentie is van ASS, in combinatie met depressiviteit of 
suïcidaliteit: 

“Prevalentie ASS / depressiviteit / suïcidaliteit.” 
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6.4 Filosofische en ethische vragen 
 

 Inleiding 
Bij deze categorie plaatsen we antwoorden op het terrein van de Filosofie van de 
Psychiatrie/psychologie. Vragen naar: wanneer noem je gedrag 'normaal' en wanneer 'afwijkend'?  

 

 

 

Tabel F1 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Deze categorie werd alleen benoemd door volwassenen. Noch ouders, noch wettelijk 
vertegenwoordigers benoemden onderzoeksvragen in deze categorie. 

            
Thema: Filosofische en ethische vragen         
            
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)     

Volwassenen 1.0% 1.3% (3.3 / 5.8 / 0)     
Ouders 0.0% 0.0% (0 / 0 / 0)     
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.0% 0.0% (0 / 0 / 0)     
            

 

Onderzoek naar ‘Wat is autisme’ en ‘Kennisclaims’  is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘Anders’. 
Voor de overige onderzoekssubcategorieën zijn te weinig gegevens 
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
 

6.4.3.1 Wat is autisme? 
In deze subcategorie zijn met name antwoorden gegroepeerd die zich afvragen of autisme als een 
probleem/afwijking beschouwd moet worden en hoe autisme wordt afgebakend.  

 

 

 Autisme is geen probleem/afwijking 
Veel respondenten benoemen onderzoek naar autisme waarbij niet wordt uitgegaan van problemen 
die opgelost moeten worden. Alternatieve invalshoeken die worden benoemd zijn: zijnswijze of 
diversiteit en een andere ontwikkelingsvolgorde en tempo (MAS1P, Delfos),  

[Onderzoek doen naar:] 

Totaal
Wat is 

autisme?
Kennisclaims

'Autistisch' 
vs 'normaal' 
leven leiden

In waarde 
laten van 

mma

Kinderen (0 t/m17 jaar) 1.4% 1.1% 0.2% 0.0% 0.1%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 1.3% 1.0% 0.2% 0.0% 0.1%
Ouderen (66 jaar en ouder) 1.7% 1.4% 0.3% 0.0% 0.0%
Weet niet 1.0% 1.0% 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 1.1% 0.9% 0.0% 0.0% 0.2%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 1.0% 0.9% 0.1% 0.0% 0.0%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 1.7% 1.3% 0.3% 0.0% 0.1%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Vrouwen 0.9% 0.6% 0.2% 0.0% 0.0%
Mannen 0.9% 0.8% 0.1% 0.0% 0.0%
niet-Westerse cultuur 1.6% 1.2% 0.4% 0.0% 0.0%
LHBT 1.3% 0.8% 0.3% 0.0% 0.2%
Subgroep Anders 2.8% 2.1% 0.7% 0.0% 0.0%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Filosofische en ethische vragen

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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 “Is autisme niet gewoon een zijnswijze? net als transgender, homoseksueel, gewoon een 
andere ontwikkelingslijn? Hoe zit het met het uitgangspunt van een andere ontwikkelingslijn, 
eerst de cognitie en daarna begint de emotionele ontwikkeling? “ 

“Onderzocht zou moeten worden hoe je autisme zou kunnen benaderen als je er van uitgaat 
dat het geen stoornis is maar een andere bedraadheid in de hersenen” 

“Hoe maak je autisme zo dat het net als met links of rechts schrijven niet anders is en  het er 
gewoon   bij hoort, maar dat je wel een linkshandige schaar of vulpen moet aanschaffen. “ 

 

Daarbij wordt ook de rol van de normale meerderheid benoemd 

 “In de medisch-wetenschappelijke wereld lijkt men er impliciet vanuit gaan dat autisme een 
probleem is dat opgelost moet worden (…) Hoewel deze ethische dimensie noodzakelijk is 
voor een geïnformeerd medisch-wetenschappelijk debat, blijft de dimensie onderbelicht en 
wordt de discussie gedomineerd door mensen zonder autisme. Een persoon die in staat is om 
autisme "op te lossen" is niet automatisch (en soms wel juist niet) de juiste persoon om te 
beslissen of dit überhaupt een relevant wetenschappelijk vraagstuk is (om niet eens te 
beginnen over discriminatie).” 

“Ik denk dat de wetenschapper vooral niet moet vergeten dat autisten mensen zijn en slechts 
gebreken/beperkingen vertonen ten opzichte van het systeem dat uitgaat van de norm 
gekozen door een meerderheid waar iemand met autisme niet toebehoort  Daarom zijn wij 
verdoemd ons te moeten aanpassen aan een gebrekkig systeem en mede daardoor kan ik dus 
de wetenschap nooit als iets onafhankelijk zien maar altijd  als een beperkt beeld vanuit een 
fictief middelpunt gemeten en daardoor waarschijnlijk niet correct” 

 

 Afbakeningscriteria 
Respondenten benoemen de afbakeningscriteria tussen autisme en andere eigenschappen; ook 
tussen de ware aard van autisme wanneer afgezet tegen symptomen en copingstrategieën.  

 “Autisme versus "gewoon" introvert versus de Westerse/Nederlandse maatschappij (gericht 
op extraversie, doen, snelheid, veel prikkels)” 

 “ONDERSCHEID tussen symptomen, overlevingsmechanismen enerzijds en ware aard van 
Autisme anderzijds.” 

 
 

6.4.3.2 Kennisclaims 
Enkele respondenten benoemen het ontwikkelen van kennis door mensen met autisme zèlf, in plaats 
van door mensen met autisme.  

 “NT'ers kunnen nooit weten wat autisme exact inhoudt (…) Te vaak moeten we uitleggen hoe 
we ons werkelijk voelen en wat er in ons omgaat, maar een NT'er kan niet uit ervaring putten. 
Met theoretische kennis alleen red je het niet” 

“vanuit het oogpunt, eigen ervaring autisme onderzoeken, ipv mensen zonder autisme vragen 
zich in te leven in.” 
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“Meer mensen met autisme betrekken bij de onderzoeken.” 

 

6.4.3.3 In waarde laten van mensen met autisme 
Met name voor wat behandelingen wordt de vraag gesteld hoe deze meer de persoon met zijn 
autisme in waarde laten. Er wordt gesteld dat de mens met autisme ook iets verliest door de 
behandeling.  

“(…) minder proberen om van een autist een NT'er te maken” 

“(…) En behandelmethoden die een balans vinden tussen effectiviteit en een het in de waarde 
laten van de autistische patient, vooral als het gaat om kinderen die vaak zelf geen invloed 
hebben op het behandelprogramma dat zij moeten ondergaan.” 

 

6.4.3.4 'Autistisch' vs 'normaal' leven leiden 
Vanuit een multiplex gezin kwam de vraag over de keuze tussen twee verschillende levenswijzen: 
autistisch  versus normaal. Een normaal leven vereist daarbij dat de autistische persoon over zijn 
grenzen gaat.  
 

“zelf heb ik ASS en ADD, en een hoog IQ, beide dochters precies hetzelfde. wat ik lastig vind is 
de balans te vinden in hoeverre je over grenzen moet blijven gaan wat betreft een zo normaal 
mogelijk leven leiden. ook in mijn relatie met mijn man t.o.v. de kinderen. (…)” 

Dit wordt ook door de omgeving opgelegd 

“(…) tegenwoordig wordt vaak rekening gehouden met je beperkingen, op school e.d. maar ik 
denk dat dat soms te ver gaat en op andere momenten is er totaal geen begrip. een balans 
daarin kan ik erg moeilijk vinden. “ 
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6.5 Gezin, ouderschap, opvoeden 
 

 Inleiding 
De categorie ‘Gezin, ouderschap en opvoeden’ omvat het gezin als systeem, met de daarbij 
behorende relaties binnen het gezin en de familie. Ook aspecten van het (latere) gezinsleven zoals 
een kinderwens, zwangerschap en kinderen krijgen, en kinderen opvoeden vallen binnen deze 
categorie. Onder ‘Overig’ staan antwoorden die slechts door één respondent benoemd worden. 

 

 

Tabel G.1 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Dit thema werd het meest genoemd door de groep ouders.  

 

De doelgroepen voor onderzoek op het gebied van ‘Gezin , ouderschap en opvoeden’ zijn niet 
opvallend, behalve dat bij de subcategorie ‘Gezin’ de doelgroep ‘Anders’ erg groot is.  
 
 

Thema: Gezin, ouderschap, opvoeden

Rol respondent % van alle
respondenten

% van rol
respondent

Geslacht
(M/V/X)

Volwassenen 1.9% 2.5% (2.6 / 15.1 / 0)
Ouders 1.2% 6.7% (8.9 / 2.1 / 0)
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.2% 2.4% (1.1 / 0.4 / 0)
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
6.5.3.1 Gezin 
De subcategorie ‘Gezin’ betreft het gezin als systeem. Dit kan gaan over gezinnen met (jonge) 
kinderen, maar ook over het ouderlijk gezin van een volwassene (die op zijn beurt misschien alweer 
een eigen gezin heeft). 

 

Tabel G.2 

 Invloed autisme op gezin en vice versa 
Autisme binnen een gezins- of familiecontext betreft de invloed die een gezinslid met autisme kan 
hebben op de rest van het gezin, maar ook vice versa: de invloed die het gezin of de familie heeft op 
(de ontwikkeling van) de persoon met autisme. Er kan sprake zijn van wederzijds beïnvloeden.  Beide 
richtingen komen uit de antwoorden naar voren. 

Voorbeelden van antwoorden over de invloed van autisme op de overige gezinsleden: 

[Onderzoek doen naar:] 

“De effecten van autisme in een gezin op de gezinsleden zonder autisme.” 

“[De] invloed van autisme op het leven van partner.” 

Totaal Overig
Opvoeden 
kind met 
autisme

Moederscha
p/ouderscha

p met 
autisme

Gezin

Kinderen (0 t/m17 jaar) 3.5% 0.0% 0.9% 0.2% 2.3%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 2.8% 0.1% 0.2% 1.0% 1.4%
Ouderen (66 jaar en ouder) 2.2% 0.3% 0.2% 0.1% 1.6%
Weet niet 3.1% 2.0% 1.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 1.9% 0.0% 0.2% 0.1% 1.6%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 3.4% 0.2% 0.6% 0.7% 1.9%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 2.0% 0.0% 0.2% 0.2% 1.6%
Weet niet 5.0% 1.8% 0.9% 1.8% 0.6%
Vrouwen 2.8% 0.2% 0.4% 0.8% 1.3%
Mannen 2.4% 0.1% 0.5% 0.3% 1.5%
niet-Westerse cultuur 2.3% 0.0% 0.3% 0.0% 2.0%
LHBT 1.8% 0.0% 0.3% 0.0% 1.6%
Subgroep Anders 6.5% 1.1% 0.1% 1.0% 4.3%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Gezin, ouderschap, opvoeden

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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(…) “Verder ben ik erg benieuwd wat de invloed op broers en zussen is op dat ze opgroeien 
met een brusje met autisme. In hoeverre heeft dit invloed op hun persoonlijkheid, beroeps 
keuze etc.” 

 
Voorbeelden van antwoorden over de invloed van het gezin/ de familie op de persoon met autisme: 
 

“Welke invloed hebben ouders/gezin op de uitingsvorm van autisme?” 

“(…) Mijn moeders familie ontkent mijn autisme en mijn vaders familie ziet mij als een halve 
zwakzinnige. De gevolgen voor mijn leven van mijn familieomstandigheden zijn groter dan die 
van mijn autisme op zich. Onderzoek zou zich ook moeten richten op dergelijke secundaire 
aspecten.(…)” 

“Effect van stabiliteit van ouders op kinderen met autisme. De effecten van autisme lijken in 
meer of mindere mate zichtbaar afhankelijk van de structuur en rust die ouders kunnen 
bieden, en de stabiliteit van de ouders zelf. Hoe kunnen ouders hier vroegtijdig in geholpen 
worden.” 

“Invloed vanuit gezin en de gevolgen/verbeteringen als gezins-/leefsituatie verandert.” 

 

 Gezin en Hulp/ Behandeling 
Deze dimensie betreft het bieden van hulp/begeleiding/behandeling in een gezins- en familiecontext. 
Zie ook het thema ‘Hulp, behandeling en medicatie’, hoofdstuk 6.6,  waarin dit (sub)thema eveneens 
een plek heeft. 

Binnen de dimensie ‘Gezin en Hulp/ Behandeling’ worden door de respondenten andere groepen 
benoemd op wie de hulp zich zou moeten richten, waarbij het hele gezin (ouders en brussen), de 
ouders of alleen de (bijna) moeders als (afzonderlijke) doelgroep benoemd worden. 

 

 

Tabel G.3 

 



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 86 

6.5.3.1.2.1 Ouders 
Het bieden van hulp, behandeling of begeleiding aan ouders omvat zowel ouders zonder autisme, als 
ouders met autisme. In de meeste antwoorden wordt niet benoemd of de ouders wel of geen 
autisme hebben. 

Een respondent geeft aan dat er niet zozeer onderzoek hoeft te worden verricht, als ouders maar 
hulp krijgen: 

“Niet zozeer onderzoek maar wel hulp/vangnet voor ouders. Er is niemand die de zorg van 
overspannen ouders overneemt waardoor ouders meer overleven dan leven.” 

 
Soms wordt wel specifiek benoemd dat het om ouders met autisme (of mensen met autisme met 
een gezin) gaat: 
 

“Wat kan ouders die ASS hebben het beste helpen/ondersteunen? Ik had/heb daar als ouder 
veel behoefte aan gehad, maar er was geen kennis of begeleiding voor.” 

“Hoe kunnen we bovengemiddeld begaafde mensen met autisme het beste helpen om hun 
gezin draaiende te houden?” 

 

6.5.3.1.2.2 Het hele gezin 
  

“Welke hulp het hele gezin van een kind met autisme nodig heeft, dus het hele gezin 
betrekken bij de behandeling en aanpak en wat daarvoor nodig is.” 

“(…) Na 7 jaar en heel veel verschillende hulpverleners valt het ons erg op dat ze alleen de 
focus leggen op het kind met autisme, de broertjes en zusjes worden vaak niet meegenomen 
in de begeleiding terwijl dit juist zo belangrijk is! (…)” 

“(…) Zou voortschrijdend inzicht [een] vroegere diagnose mogelijk kunnen maken als bij 
klachten meer wordt gekeken naar het hele gezin, zodat klachten beter te plaats[en zijn]?” 

 

6.5.3.1.2.3 Moeders en zwangere vrouwen 
 

(…) Zéker [meer onderzoek doen naar] de manier waarop vrouwen met autisme begeleid 
kunnen worden tijdens hun zwangerschap en het eerste jaar na de geboorte van hun kind! 
Een grotere verandering is er niet, lichamelijk, emotioneel, mentaal, tijdsbesteding, prikkels, 
verantwoordelijkheden.. Er is GEEN kennis of goede begeleiding, heb ik helaas zelf ervaren.” 

 

 Omgaan met persoon met autisme in gezins-/familieverband 
Een andere dimensie van het leven met iemand met autisme in de context van gezin en familie, is het 
omgaan met de persoon of personen met autisme:  

“Hoe leer je binnen een gezin om te gaan met iemand die autisme heeft?” 
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Wie er autisme heeft in het gezin kan verschillen, en dit is ook terug te lezen in de antwoorden van 
de respondenten. De persoon met autisme kan het kind of de kinderen zijn: 

“(…) Het is zwaar als ouders zijnde met twee kinderen met autisme. (…) Hoe ga je er mee om. 
Je krijgt niet altijd voldoende hulp. Je moet het allemaal zelf doen. (…)” 

 

Ook de ouder(s) kan/kunnen degene(n) zijn die autisme heeft/hebben: 

“Als ik spreek voor mijn kinderen die inmiddels volwassen zijn: hoe kunnen zij het beste 
omgaan met mijn soms onaangepaste gedrag.” 

“[Onderzoek doen naar:] Hoe autistische volwassenen omgaan met hun (hoog) bejaarde 
autistische (vermoeden) ouders (…)” 

 

Of er zijn meerdere personen met autisme binnen een gezin: 

“Verschillende vormen van autisme in 1 gezin. Hoe ga je daar mee om?” 

 

 Overbelasting in gezinnen 
Een andere dimensie van het ‘Gezin’ als systeem die uit de analyse van de antwoorden naar voren 
kwam, is overbelasting. Omdat mensen met autisme verschillende rollen in het gezin kunnen 
hebben, zoals als partner of als kind, zijn er verschillende gezinsleden die overbelast (kunnen) raken. 
Deze diversiteit valt terug te lezen in de antwoorden van de respondenten: 

“Meer onderzoek [doen] naar de overbelasting in gezinnen waarin een kind autisme heeft.” 

 “De belasting voor de niet autistische partner, die na vele jaren nog steeds de relatie blijft 
volhouden, dreigt uitgeput te raken.” 

 

Het zijn niet alleen de (niet-autistische) ouders of partners die overbelast (kunnen) raken, ook voor 
de partner/ouder met autisme kan overbelasting op de loer liggen. Ook dit wordt benoemd als 
onderwerp waar meer (onderzoeks)aandacht naar toe zou moeten gaan: 

“Meer onderzoek naar autisme bij vrouwen die pas op late leeftijd een diagnose ASS krijgen 
als ze kinderen/echtgenoot hebben. Reden is dat (zoals bij mij) niet alleen het autisme 
begeleid/behandeld moet worden, maar ook de vaste drukke sociale structuur waar ze 
inzitten en eigenlijk niet aankunnen. Het zou fijn zijn als daar meer aandacht voor komt (…)” 

“(…) Voor mij is hetgeen mij het meest vermoeid/uit balans brengt, is mijn relatie met partner 
onderhouden/een voorbeeld functie voor mijn kinderen zijn/ en tijdens het opvoeden wel of 
geen rekening houden met de diagnoses. de vraag is of dit voor veel volwassenen met een 
diagnose ASS en een hoog IQ geldt. als ik van te voren had geweten dat ik ASS heb en hoeveel 
moeite het kost om een "normaal" leven te leiden, had ik namelijk wel veel meer nagedacht 
of ik het wel handig is om kinderen te krijgen. nu ik mijn dochters heb wil ik ze niet meer kwijt 
hoor. maar het is een heftig leven zo. en ik heb niet de energie om verder nog iets te doen 
voor mezelf. ik leef voor mijn gezin.” 
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6.5.3.2 Moederschap/ouderschap met autisme 
Een volgende subcategorie betreft ‘Moederschap/ouderschap met autisme’. Deze subcategorie 
omvat de kinderwens, zwangerschap en kinderen krijgen, ouderschap en opvoeden door 
ouders/moeders met autisme. 

 

Tabel G.4 

 

 Moeders met autisme 
Voor andere respondenten gaat het (met name) over de vrouw/moeder met autisme. 

 “Ouderschap en ASS ( specifiek moeder).” 

“(…) ouders met autisme, wat kan ik als moeder met autisme m'n kind bieden, wat kan ik 
anders doen? Is hier specifieke begeleiding voor?” 

“Naar autisme en moederschap en omaschap.” 

 Ouders met autisme 
Sommige respondenten benoemen dit in (gender)neutrale termen: ‘ouders’ of ‘ouderschap’ (met 
autisme). 
 

 “Het ouderschap van mensen die zelf ASS hebben, alles is zo ongeveer gericht op ouders van 
kinderen met ASS.  Wat kan ouders die ASS hebben het beste helpen/ondersteunen? Ik 
had/heb daar als ouder veel behoefte aan gehad, maar er was geen kennis of begeleiding 
voor.” 

“Ouderschap/kinderwens van de persoon met autisme.” 

 

 Kinderwens en kinderen krijgen 
Ook kinderwens, zwangerschap en kinderen krijgen wordt door sommige respondenten specifiek aan 
de vrouw/moeder gekoppeld: 

“Meer onderzoek naar meisjes en vrouwen met autisme en hun copingstrategies, en zéker de 
manier waarop vrouwen met autisme begeleid kunnen worden tijdens hun zwangerschap en 
het eerste jaar na de geboorte van hun kind! Een grotere verandering is er niet, lichamelijk, 
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emotioneel, mentaal, tijdsbesteding, prikkels, verantwoordelijkheden.. Er is GEEN kennis of 
goede begeleiding, heb ik helaas zelf ervaren.” 

 
De meeste respondenten gebruiken een (gender)neutrale formulering: 
 

“Ouderschap/kinderwens van de persoon met autisme.” 

“(…) Volwassenen met autisme, o.a. relaties, kinderen krijgen.” 

“Autisme en relaties, kinderen krijgen.” 

 

6.5.3.3 Opvoeden kind door moeder met autisme 
Tenslotte is het opvoeden van een kind/kinderen door een moeder met autisme een dimensie van 
moederschap/ouderschap met autisme. 

 “Kwetsbare jonge moeders met autisme (opvoeding kinderen in relatie tot belastbaarheid, 
relaties, woonsituatie en begeleiding).” 

“Zelf heb ik ASS en ADD, en een hoog IQ, beide dochters precies hetzelfde. (…) onze oudste 
dochter is nu 14, voor mij is hetgeen mij het meest vermoeid/uit balans brengt, is mijn relatie 
met partner onderhouden/een voorbeeld functie voor mijn kinderen zijn/ en tijdens het 
opvoeden wel of geen rekening houden met de diagnoses. de vraag is of dit voor veel 
volwassenen met een diagnose ASS en een hoog IQ geldt.” 

 
Zoals uit de antwoorden blijkt, is deze dimensie gerelateerd aan de dimensie ‘Overbelasting in 
gezinnen’ van de subcategorie ‘Gezin’.  

6.5.3.4 Opvoeden kind met autisme 
‘Opvoeden van een kind met autisme’ is een volgende  subcategorie binnen de categorie ‘Gezin, 
ouderschap en opvoeden’. De ouder/opvoeder kan hierbij zowel een persoon met als zonder autisme 
zijn. Wanneer expliciet wordt benoemd dat de ouder/opvoeder autisme heeft (dit bleek alleen om 
moeders te gaan), is dit tevens ingedeeld bij ‘Opvoeden kind door moeder met autisme’. 

 

 

Tabel G.5 
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Nadere analyse van de antwoorden laat zien dat ‘Je kind helpen’ en ‘Wel/geen rekening houden met 
de diagnose’ als afzonderlijk te onderscheiden dimensies naar voren komen (zie Tabel S.8). Onder 
‘Overig’ staan antwoorden die slechts door één respondent benoemd worden. 

 Je kind helpen 
Dit betreft de vraag hoe je, als ouder, het beste je kind met autisme kunt helpen en/of ondersteunen 
in zijn ontwikkeling. 

“Onderzoek naar begeleiding van een kind met autisme vanaf baby naar volwassene (en 
misschien ook daarna). Op welke manier je een kind het best kunt helpen om te gaan met 
autisme en wat belangrijk is en welke dingen je met een kind moet en kunt oefenen.” 

“(…) hoe kan ik onze zoon helpen, hoe ervaart hij alles etc...(…)” 

 
Als ouder maak je immers keuzes in het leven van je kind, die bepalend kunnen zijn voor diens 
verdere ontwikkeling: 

“(…) keuzes maken als ouder die van invloed zijn op de toekomst van een kind.” 

 

 Wel/geen rekening houden met de autisme diagnose 
Dit betreft de vraag in hoeverre de opvoeding ‘normaal’ kan of moet zijn, en in hoeverre deze 
‘speciaal’ moet zijn. 

“Tegenwoordig wordt vaak rekening gehouden met je beperkingen, op school e.d. maar ik 
denk dat dat soms te ver gaat en op andere momenten is er totaal geen begrip. Een balans 
daarin kan ik erg moeilijk vinden. (…) [Wat] mij het meest vermoeid/uit balans brengt, is (…) 
tijdens het opvoeden wel of geen rekening houden met de diagnoses (…)”  

Een andere respondent heeft daar een duidelijke mening over: 

“Hetzelfde behandelen van een kind met autisme als een kind zonder autisme; dus met 
dezelfde regels en grenzen.” 

Weer een andere respondent vraagt zich af 

“Of een consequente opvoeding beter is dan een meegaande opvoeding.” 
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6.6 Hulp, behandeling en medicatie 
 Inleiding 

Deze categorie omvat allerlei vormen van hulp. Onze respondenten gebruiken diverse termen om 
een vorm van hulp aan te duiden, zoals behandeling, begeleiding, zorg, ondersteuning, therapie of 
gewoon ‘hulp’. Soms worden specifieke aanduidingen gebruikt, zoals ‘schematherapie’ of 
‘levensloopbegeleiding’. Al deze diverse vormen van hulp zijn in deze categorie terug te vinden. 

Wanneer expliciet wordt gesproken over ‘behandeling’ is dit door ons gecodeerd op ‘Behandeling’ 
(gerubriceerd in de subcategorie Behandeling), idem voor medicatie. Alle overige vormen van hulp 
vallen onder de subcategorie Hulp en hulpmiddelen. Dit kunnen zowel reguliere als alternatieve 
vormen van hulp/behandeling zijn. 

N.B. Zelfhulp valt niet in deze categorie, maar in de categorie ‘Omgaan met autisme’. 

 

 

Tabel H.1 

 

Binnen deze categorie wordt in 18,4% van alle antwoorden de subcategorie ‘medicatie’ genoemd, 
22,8% benoemt (niet-medicamenteuze) behandeling en de overige 66,5% benoemt (een andere 
vorm van) hulp of begeleiding (Respondenten kunnen op meer dan één subcategorie scoren). 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Deze categorie wordt door veel genoemd door alle respondenten, maar relatief het meest door 
wettelijk vertegenwoordigers en het minst door volwassenen.  

16,4% van alle respondenten benoemt het thema ‘Hulp, behandeling en medicatie’, vaak in 
combinatie met onderwerpen in andere categorieën. Na normaliseren van de antwoorden per 
respondent komt dit overeen met 8.9% van alle antwoorden. 
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Thema: Hulp, behandeling en medicatie         
            
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)     

Volwassenen 5.6% 7.5% (21.7 / 29.8 / 0.3)   
Ouders 2.3% 12.9% (14.9 / 6.5 / 0)     
Wettelijk Vertegenwoordigers 1.0% 14.4% (4.1 / 4.8 / 0)     
            

 
Onderzoek naar 'Medicatie' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘Ouderen’.  
Onderzoek naar 'Behandeling' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘Kinderen’ en ‘Anders’  
Onderzoek naar 'Hulp en Hulpmiddelen' is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘niet-Westerse 
culturele achtergrond en de subgroep ‘Anders’.  
 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
 

6.6.3.1 Hulp en hulpmiddelen 
 

Totaal Medicatie Behandeling
Hulp en 

hulpmiddele
n

Kinderen (0 t/m17 jaar) 10.6% 1.8% 3.7% 5.0%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 8.5% 1.8% 2.2% 4.5%
Ouderen (66 jaar en ouder) 9.5% 3.6% 1.1% 4.8%
Weet niet 2.6% 0.7% 0.4% 1.5%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 9.0% 2.1% 2.3% 4.7%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 8.9% 1.7% 2.2% 5.0%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 9.4% 1.8% 2.8% 4.8%
Weet niet 8.7% 2.6% 3.9% 2.2%
Vrouwen 8.4% 1.8% 2.1% 4.4%
Mannen 8.4% 1.7% 2.0% 4.6%
niet-Westerse cultuur 8.9% 1.3% 1.4% 6.2%
LHBT 7.9% 1.2% 1.6% 5.1%
Subgroep Anders 12.2% 0.5% 3.3% 8.4%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Hulp, behandeling en medicatie

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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Tabel H.3 

 

Binnen de subcategorie Hulp en hulpmiddelen vallen, op basis van de resultaten, de volgende 
dimensies te onderscheiden: specifiek benoemde soorten hulp, hulp aan specifiek benoemde 
doelgroepen, toegang tot/beschikbaarheid van hulp, inventariseren van hulpvragen/hulpbehoefte, 
kwaliteit van de hulp, bejegening door hulpverleners, hulpmiddelen, en overig. Overig bevat de 
dimensies: vorm/opzet van de hulp, informatiebehoefte m.b.t. hulp, effectiviteit van de hulp, doel 
van de hulp en overig (toepassing van instrumenten uit jeugd-ASS bij ouderen met ASS). Omdat deze 
laatste dimensies voorkwamen bij minder dan 5% van de antwoorden in deze categorie, zijn ze 
samengevoegd onder ‘overig’. 

Uitsplitsen resulteert in de volgende tabel: 

 
Tabel H.4 

 

‘Overig’ heeft nu alleen nog betrekking op ‘toepassing van instrumenten uit jeugd-ASS bij ouderen 
met ASS’.  

N.B. De meeste dimensies kunnen in theorie zowel betrekking hebben op hulp door een persoon als 
de inzet van hulpmiddelen. Bijvoorbeeld effectiviteit, kwaliteit of beschikbaarheid van de 
hulp(middelen). Wanneer de respondenten het hadden over ‘hulp’ in hun antwoord, zonder nadere 
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omschrijving, zou dit eveneens zowel over hulp door een persoon als hulp door een hulpmiddel 
kunnen gaan.  

In bijna de helft van de gevallen (44,7%) gaven de respondenten wel een specifiekere omschrijving 
van de soort hulp. Ongeveer een kwart van de antwoorden (22,3%) binnen de subcategorie Hulp en 
hulpmiddelen bevat een specifiekere omschrijving van de doelgroep aan wie de hulp of begeleiding 
gegeven zou moeten worden. 

Hieronder worden de meest voorkomende dimensies (op basis van tabel H.3) uitgebreider 
besproken. 

 

 Specifiek benoemde soorten hulp 
De specifiek benoemde soorten hulp hebben het meest betrekking op hulp/begeleiding bij werk, 
hulp/begeleiding bij onderwijs, hulp/begeleiding bij wonen (inclusief woon-zorgcombinaties) en 
levensloopbegeleiding. Sommige antwoorden zijn zowel specifiek over het soort hulp als over de 
doelgroep (jongeren, ouderen etc.). 

 

 

 

Voorbeelden: 

“Begeleiding van jongeren/ volwassenen met verschillende vormen van autisme in LVB/VG 
instellingen. Orthopedagogen zijn wel vaak goed op de hoogte, maar  groepsbegeleiders e.a. 
begeleiders (vrijetijdsbesteding vanuit de instelling)vaak niet. Of dat nu aan de opleiding ligt 
(bijscholing), of de manier van werken in een instelling of een combinatie hiervan?” 

“Woonsituatie van ouderen met autisme en hulp daarbij. (…) Zo ook [ouderen] met een 
aparte of bijzondere of vreemde woonsituatie. Ik denk hier aan extreem verzamelen, uit de 
hand gelopen hobby of algemeen minder nette of wat vuilere woning. Hoe kan hulp gericht 
hierop, rekening houdend met het autisme van de persoon, ingericht worden? Ook gezien dat 
het lichamelijk allemaal wat minder wordt bij ouderen. Hoe kan hulpverlening hierop 
ingericht worden?” 

“Hoe Levensloopbegeleiding eruit moet zien voor mensen met ASS, beginnend in de kindertijd 
doorlopend gedurende gehele leven.” 
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 Hulp aan specifiek benoemde doelgroepen 
De respondenten geven soms een (heel) specifieke omschrijving van de doelgroep op wie de hulp 
zich zou moeten richten. Voorbeelden van dergelijke doelgroepen zijn: mensen die op latere leeftijd 
een diagnose hebben gekregen, zwangere vrouwen, ouders, partners, mantelzorgers, leraren etc. 

 In de meeste gevallen worden specifieke doelgroepen slechts 1 of 2 keer genoemd.  

Doelgroepen die vaker genoemd worden, zijn: het gezin als geheel (‘het hele gezin’) en professionals, 
met name leraren en andere onderwijsprofessionals. 

“Welke hulp het hele gezin van een kind met autisme nodig heeft, dus het hele gezin 
betrekken bij de behandeling en aanpak en wat daarvoor nodig is.” 

 

In bovenstaand antwoord wordt het soort hulp niet nader gespecificeerd (dat is ook precies de vraag: 
Welke hulp is er nodig?). Wel wordt nader omschreven aan wie die hulp gegeven zou moeten 
worden: niet alleen aan het kind, maar aan het hele gezin. 

Andere voorbeelden van specifiek benoemde doelgroepen zijn mensen die op latere leeftijd een 
diagnose hebben gekregen, zwangere vrouwen, ouders, partners, leraren etc. 

 

 Toegang tot/beschikbaarheid van hulp 
Een subcategorie heeft betrekking op de toegang tot en/of beschikbaarheid van hulp, en problemen 
daarmee. Sommige respondenten benoemen ‘buiten de boot’ of ‘tussen wal en schip’ te vallen: 

“Mijn sociaal emotioneel niveau zit op 6-18 maanden. Terwijl mijn IQ heel hoog is. Dit verschil 
veroorzaakt heel veel problemen. Hierdoor val ik in de autisme hulpverlening ook vaak buiten 
de boot.” 

“Diabetes waardoor ik alles mega moet omgooien niks meer mag waar ik me plezierig van 
voelde, heel veel minder ook mag waardoor steeds honger. Door dit alles en door de extreme 
pijnen bij het spuiten is mijn leven een hel geworden en zie ik het totaal niet meer zitten om 
verder te leven. 

Loop hier vanaf oktober mee en waar ik ook hulp zoek ik wordt overal afgeketst, want het is 
te veel en niet maar een ding. Dus pas niet in hokje omdat er meer speelt en kun je geen hulp 
vinden.” 

“(…) Zelfs neurologen wisten zich al een paar keer geen raad met problematiek van mij. Ik 
voel me dan ook nogal eens als iemand die tussen de wal en het schip hangt, bijv.(!) doordat 
neurologen onvoldoende benul hebben van ASS en de GGZ onvoldoende benul heeft van NAH-
/neurologische problematiek. (…)” 

 

Zoals uit bovenstaande antwoorden blijkt, komt deze dimensie voor samen met andere 
(sub)categorieën, zoals (specifiek benoemde) comorbiditeit (diabetes, neurologische problematiek), 
of het hebben van een disharmonisch profiel. Er is tevens een verband met het ontbreken van kennis 
bij hulpverleners (code ‘signaleren van kennislacune’, zie de aparte (hoofd)categorie ‘Kennis en 
informatie’). 
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Overige antwoorden m.b.t. de toegang tot/beschikbaarheid van hulp betreffen geen hulp kunnen 
vinden, geen plaatsen beschikbaar (in een instelling), (toegang tot) bepaalde hulp wordt geweigerd, 
geen of onvoldoende hulp krijgen. 

“Het is zwaar als ouders zijnde met twee kinderen met autisme. (…) Je krijgt niet altijd 
voldoende hulp. Je moet het allemaal zelf doen. Vooral als je het goed op de rit hebt zoals wij 
het hebben. Het blijft een gevecht met veel onbegrip.” 

 

 Inventariseren hulpvragen/hulpbehoefte 
Deze subcategorie betreft het inventariseren waar mensen met autisme behoefte aan hebben met 
betrekking tot hulp. Ook hier benoemen de respondenten veelal een specifieke doelgroep waar het 
onderzoek zich op zou moeten richten. 

“Mensen die ouder zijn dan 40 met autisme. Wat hebben zij nodig? Hoe redden zij zich? Er is 
voor deze groep nooit zoveel aandacht geweest als voor jongeren met autisme.” 

 

Volgens deze respondent gaat er vooral aandacht naar de groep die jonger is dan hij zelf. Zelf hoort 
hij tot de 40+-ers, en de ‘jongeren’ krijgen meer aandacht. 

Terwijl een andere respondent, een jongvolwassene, aangeeft (nog) te weinig hulp te ontvangen. 
Ook deze respondent vindt dat vooral de groep die jonger is dan hij zelf (in dit geval kinderen) hulp of 
aandacht krijgt. 

“Meer onderzoek naar de problemen en hulpvraag van jongvolwassenen. Als kind wordt er 
van alle kanten hulp aangeboden, maar op het moment dat je 18 wordt, krijg je toch andere 
soort contacten met de hulpinstanties en kom je er meer alleen voor te staan.” 

 

 Kwaliteit van de hulp 
De dimensie kwaliteit van de hulp heeft betrekking op de kwalificaties die respondenten toekennen 
aan de (beoogde) hulp, aangegeven met termen als ‘de beste’ hulp, ‘passende’ hulp of de ‘juiste’ 
hulp (zie ook de dimensie ‘kwaliteit van de behandeling’). Tevredenheid met de geboden hulp valt 
ook onder deze dimensie.  

Wat precies ‘de beste’ hulp is, kan enerzijds gebaseerd zijn op objectieve criteria, waaronder de 
effectiviteit van de hulp, en anderzijds kan dit gebaseerd zijn op de subjectieve waardering of 
beoordeling van de hulp door de persoon met autisme/ouder/wettelijk vertegenwoordiger. Bij een 
aanduiding als ‘passende hulp’ speelt eveneens de subjectieve ervaring en waardering een rol.  

De aanname hierbij is dat mensen die tevreden zijn over de ontvangen hulp, hulp hebben ontvangen 
die voor hen passend was (in elk geval vanuit hun eigen perspectief), en/of de beste hulp voor een 
bepaalde persoon in een bepaalde context. Omgekeerd, zal iemand die geen passende hulp heeft 
ontvangen niet snel tevreden zijn over de ontvangen hulp. Vandaar dat ‘tevredenheid met de hulp’ 
door ons is opgevat als onderdeel van (onderzoek naar) de kwaliteit van hulp. 

 “Tot in hoeverre mensen tevreden zijn over ontvangen hulp/begeleiding bij zgn behandeling 
(…).” 
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 Bejegening door hulpverleners/professionals 
Zoals hierboven genoemd werd, wordt deze dimensie door sommige respondenten in verband 
gebracht met het begeleiden van een specifiek benoemde groep. Zorgverleners, UWV-artsen en 
persoonlijk begeleiders zijn andere groepen waar meer onderzoek naar gedaan zou moeten worden, 
waarbij onder meer onderzocht zou kunnen worden hoe ze mensen met autisme bejegenen (zie ook 
‘Bejegening door hulpverleners’). 

 

Zoals het antwoord over de begeleiders in sociale werkplaatsen, waarbij deze respondent het 
(verbeteren van het) omgaan met werknemers met Asperger verbindt aan het begeleiden van de 
begeleiders. 

“Hoe in de sociale werkplaatsen de begeleiders echt met hun werknemers, die asperger 
hebben, omgaan en daarin beter kunnen worden begeleid ipv een standaard te hanteren.” 

 

Onderzoek naar bejegening van mensen met autisme of omgaan met mensen met autisme door 
professionals wordt ook in verband gebracht met het hebben van voldoende kennis over autisme. 
Meer algemeen geformuleerd: 

 “Naar de kennis van de directe betrokkenen werkend met mensen met autisme en de 
bijbehorende bejegening.” 

 
Of toegespitst op een specifiek benoemde doelgroep: 

“Hoe gaan zorgverleners om in een zorginstelling voor mensen met een verstandelijke 
beperking met cliënten die ook autisme hebben. In hoeverre zijn ze op de hoogte van het 
belang van het anders benaderen van mensen met autisme?” 

 

Opvallend is dat relatief vaak benoemd wordt dat er meer onderzoek nodig is naar het begeleiden 
van de begeleiders, oftewel het bieden van hulp, ondersteuning of begeleiding aan professionals, aan 
de mensen die beroepsmatig te maken hebben met mensen met autisme. Dit kunnen leraren zijn: 

“Betere begeleiding van leraren, die in het reguliere middelbaar onderwijs te maken krijgen 
met kinderen met autisme.” 

 

Maar ook begeleiders in sociale werkplaatsen in het eerste voorbeeld in deze subcategorie. 

 
 Hulpmiddelen 

De subcategorie hulpmiddelen betreft, de naam zegt het al, hulpmiddelen. Soms benoemt een 
respondent dit in algemene bewoordingen: 

 “de inzet van hulpmiddelen (…).” 

Andere respondenten geven specifiekere antwoorden, waarbij hulpmiddelen voor een bepaald doel 
genoemd worden: 
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“(…) Welke hulpmiddelen zijn er om om te gaan met overprikkeling? (bijv. ballendeken, 
ballenvest)” 

 
of specifieker benoemde hulpmiddelen, zoals digitale hulpmiddelen: 
 

 “Digitale hulpmiddelen als horlogestressmeter (Android, IOS)” 

 
 Overig 

De overige subcategorieën binnen ‘Hulp en hulpmiddelen’ komen minder vaak voor en worden 
daarom niet verder besproken. 

 

6.6.3.2 Behandeling 
 

 
Tabel B1 

 

Binnen de subcategorie Behandeling vallen, op basis van de resultaten, de volgende 
dimensies te onderscheiden: effectiviteit van de behandeling, specifiek benoemde soorten 
behandeling, doel van de behandeling, vorm/opzet van de behandeling, reactie op 
behandeling, kwaliteit van de behandeling en overig.  

Overig bevat de dimensies die in minder dan 5% van de antwoorden worden genoemd 
binnen de subcategorie Behandeling, te weten: negatieve effecten/gevolgen van 
behandeling, informatiebehoefte m.b.t. behandeling, toegang tot/beschikbaarheid van 
behandeling en overig.  

Wanneer de laatste dimensies wel worden uitgesplitst, ziet de tabel er als volgt uit: 
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Tabel B2 

 

Binnen de subcategorie Behandeling hebben de meeste antwoorden betrekking op de 
effectiviteit van behandeling en het benoemen van een specifieke soort behandeling. Deze 
dimensies komen ook vaak in combinatie met elkaar voor binnen een antwoord: 

“Welke interventieprogramma's die zich richten op het verbeteren van de executieve functies 
werken het best bij kinderen met autisme?” 

Hieronder worden de meest voorkomende dimensies (op basis van tabel B1) uitgebreider 
besproken. 

 Effectiviteit van de behandeling 
Zoals hierboven al benoemd wordt ‘effectiviteit van de behandeling’ vaak toegespitst op een 
bepaalde (specifiek benoemde) behandeling. 

“(…) Onderzoeken in welke mate aandachttraining (mindfulness) of compassietraining 
mensen met ASS helpt bij stressreductie en verbeteren algeheel welbevinden.” 

Een andere respondent houdt het algemener: 

 “Comorbiditeit en effectieve behandelingen.” 

 

 Specifiek benoemde soort behandeling 
Er is een grote diversiteit in soorten behandeling die specifiek benoemd worden om 
onderzoek naar te gaan doen, waaronder mindfulness en compassietraining, nidotherapie, 
schematherapie, psycho-educatie, EMDR, gebruik van cannabis(olie), oxytocine spray of 
vitamine D. 

Geen enkele behandelvorm wordt meer dan 1 keer genoemd.  

“Is het mogelijk om mensen met hoogfunctionerend autisme schema-therapie te laten volgen, 
en welke aanpassingen zijn er eventueel nodig om dit mogelijk te maken?” 
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N.B. In sommige gevallen is de grens tussen hulp (door anderen) en zelfhulp niet heel 
duidelijk te trekken, zoals bijvoorbeeld bij mindfulness en meditatie of het gebruik van 
vitaminen of cannabis.  

“Onderzoek naar Vitamine D  gerelateerd aan socialer gedrag , net als oxytocine spray!” 

 

 Doel van behandeling 
‘Doel van de behandeling’ heeft betrekking op het benoemen van een specifiek resultaat of 
doel, zoals genezing, een beter aanpassingsvermogen, betere prikkelregulatie, 
stressreductie, of minder symptomen. 

“Autisme en genezing”. 

“Ik vind dat er vooral onderzoek gedaan zou moeten worden naar nieuwe, innovatieve 
behandelmethoden die de ergste autismesymptomen kunnen verlichten .En met de ergste 
autismesymptomen bedoel ik met name de overprikkeling, de overloads, de hypersensitiviteit, 
de zeer lage stressbestendigheid, het te intens ervaren van zowel datgene wat in de 
buitenwereld als in de binnenwereld gebeurt en de vaak ernstige 
slaapproblemen/slaapdeprivatie.” 

 

 Vorm/opzet van de behandeling 
‘Vorm/opzet van de behandeling’ heeft betrekking op het benoemen van specifieke 
kenmerken met betrekking tot hoe de behandeling opgezet of vormgegeven zou moeten 
worden, bijvoorbeeld door meer ervaringsdeskundigen bij de behandeling te betrekken. Ook 
meer algemeen geformuleerde onderzoeksvragen kunnen hieronder vallen. Bijvoorbeeld: 

“Welke vorm van psycho-educatie sluit aan bij mensen met autisme en heeft het beste effect 
op hoe ze hun leven met autisme zo klachtenvrij en zinvol mogelijk vorm kunnen geven? Dit 
gaat dus over duur/intensiteit maar ook over wat voor methode wordt er gebruikt, 
bijvoorbeeld een vaste geschreven methode met algemene informatie of juist gesprekken op 
basis van wat degene met autisme aangeeft wat er in zijn/haar leven speelt, of iets 
daartussenin: een vaste geschreven methode die per onderwerp op de persoon toegespitst 
wordt.” 

In bovenstaand voorbeeld benoemt de respondent een specifiek soort behandeling (psycho-
educatie), onderzoek naar de effectiviteit van de behandeling, het doel van de behandeling 
(zo klachtenvrij en zinvol mogelijk leven), en de vorm/opzet van de behandeling 
(duur/intensiteit, methode). 

 

 Reactie op behandeling 
De dimensie ‘reactie op behandeling’ betreft (het onderzoeken van) hoe mensen met 
autisme reageren op behandeling. De ervaring van sommige mensen met autisme is dat ze 
afwijkend reageren op behandelingen, met name op medicamenteuze behandeling (zie ook 
de dimensie ‘reactie op medicatie’). 
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 “'t Feit dat bij ASS'ers ook 't lichaam nogal anders werkt: afwijkende symptomen bij ziekte, 
afwijkende reacties op behandelingen [bijv. versterkte gevoeligheid voor narcose en 
sedatie(?) (…).” 

 

 Kwaliteit van de behandeling 
De dimensie kwaliteit van de behandeling heeft, analoog aan de dimensie ‘Kwaliteit van de 
hulp’ (zie eerder), betrekking op de kwalificaties die respondenten toekennen aan de 
(beoogde) behandeling, aangegeven met termen als ‘goede’ of ‘de beste’ behandeling.  

Wat precies ‘de beste’ behandeling is, kan enerzijds gebaseerd zijn op objectieve criteria, 
waaronder de effectiviteit van behandeling, en anderzijds kan dit gebaseerd zijn op de 
subjectieve waardering van de behandeling door de persoon met autisme/ouder/wettelijk 
vertegenwoordiger, waarbij tevredenheid met de behandeling een rol speelt. 

“Onderzoek naar [de] beste behandeling bij vrouwen met autisme.” 

 

 Overig 
De subcategorie ‘Overig’ betreft dimensies van behandeling die in minder dan 5% van de 
antwoorden worden genoemd, te weten: negatieve effecten/gevolgen van behandeling, 
informatiebehoefte m.b.t. behandeling, toegang tot/beschikbaarheid van behandeling en 
overig.  

 

6.6.3.3 Medicatie 
De subcategorie Medicatie betreft antwoorden van respondenten waarbij expliciet een vorm van 
medicamenteuze behandeling wordt genoemd, inclusief het niet nader gespecificeerde (onderzoek 
doen naar) ‘medicatie’.  

29 van de 923 (3,1%) respondenten benoemen het thema ‘Medicatie’ in hun antwoord. 

In de (hoofd)categorie Hulp, behandeling en medicatie betreft medicatie 18,4% van de antwoorden 
(meerdere antwoorden mogelijk). 

 

Tabel M.1 
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Dimensies van de subcategorie Medicatie zijn de reactie op medicatie, medicatie NOS (Not 
Otherwise Specified), medicatie m.b.t. prikkelverwerking, medicatie-afbouw, effectiviteit van 
medicatie en overig. 

Hieronder worden deze dimensies uitgebreider besproken. 

 Reactie op medicatie 
Binnen de subcategorie Medicatie is het meest benoemde (onderzoeks)thema hoe mensen met 
autisme reageren op medicatie, al dan niet in vergelijking tot mensen zonder autisme. De 
(versterkte) gevoeligheid voor medicatie hoort eveneens tot deze dimensie. 

 “Het effect van reguliere medicijnen op mensen met autisme. Dosering is vaak niet passend. 
Of negatief werkend.” 

“Reacties op medicatie (anders dan bij mensen zonder autisme).” 

 

 Medicatie NOS 
Met de term ‘medicatie NOS’ hebben we antwoorden benoemd, waarin alleen ‘medicatie’ werd 
genoemd, zonder nadere toelichting. 

 “Medicatie” 

 

 Medicatie m.b.t. prikkelverwerking 
Zie ook de hoofdcategorie Prikkelverwerking. Deze dimensie betreft antwoorden waarin specifiek 
medicatie op het gebied van prikkelverwerking of prikkelregulatie centraal staat. 

 “Naar goede medicatie die kan helpen om prikkels te verwerken/filteren. En dat het een pil is 
die je niet suf en dik maakt, maar je wat meer energie van krijgt.” 

 
 Effectiviteit van medicatie 

Deze dimensie behelst het thema effectiviteit van medicatie, al dan niet door de respondent 
gekoppeld aan een bepaald doel, zoals verbetering van de concentratie: 

“Wat zijn de beste observatie-instrumenten of andere manieren om te bepalen of medicatie 
t.a.v. de verbetering van concentratie en gerichtheid op de buitenwereld goed genoeg werkt 
en of er niet toch nog verbeteringen mogelijk zijn?” 

 

 Medicatie-afbouw 
Deze dimensie betreft het afbouwen van medicatie: 

 “(…) Ik slik al 18 jaar seroxat, zonder controle of begeleiding om af te bouwen! Juist tijdens 
behandeling/begeleiding bij GGZ ouderen, had men hier in moeten begeleiden. Hoe kom ik er 
van af, kan ik er van af, heeft het intussen een omgekeerd effect? Dringend behoefte om 
zonder medicatie door het leven te gaan. Maar het wordt niet 'onderzocht’.'' 
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 Overig 
Onder ‘overig’ vallen overige dimensies met betrekking tot medicatie, zoals bijwerkingen van 
medicatie, ontwikkeling van medicijnen, en medicatiegebruik. Deze onderwerpen zijn elk door één 
respondent benoemd.  

 “Medicijnen i.v.m. autisme bijwerkingen op lange termijn.” (sic) 

 
 

 Relationele analyse binnen de hoofdcategorie Hulp, 
Behandeling en Medicatie 

 

 Aspecten kruistabel 
Sommige aspecten van in de categorie hulp, behandeling en medicatie worden in meerdere 
subcategorieën genoemd. Als voorbeeld: men benoemd de kwaliteit bij zowel de subcategorie Hulp 
en Hulpmiddelen als bij de subcategorie Behandeling. Zie onderstaande tabel, in elk een vak staat het 
totaal aantal respondenten dat een aspect van een subcategorie noemt. 

 

 Hulp en 
hulpmiddelen 

Behandeling Medicatie Totaal 

Effectiviteit 2 12 3 17 
Toegang 
tot/beschikbaarheid 
van 

12 1 - 13 

Reactie op - 2 8 10 
Kwaliteit 7 2 - 9 
Vorm/opzet 4 4 - 8 
Informatiebehoefte 3 1 - 4 
Totaal     

 

(Onderzoek naar) effectiviteit van behandeling wordt gezien als een belangrijk aspect van (de 
subcategorie) behandeling (34,3% van alle antwoorden binnen deze subcategorie; 12 respondenten), 
terwijl effectiviteit van hulp/begeleiding nauwelijks wordt genoemd (1,9% van alle antwoorden 
binnen deze subcategorie; 2 respondenten). 

Wanneer effectiviteit van de hulp, effectiviteit van behandeling en effectiviteit van medicatie bij 
elkaar worden opgeteld, wordt dit subthema door (2 + 12 + 3 =) 17 respondenten van de 923 
respondenten/ van de X deelnemers aan de NAR-enquête 2018 benoemd. 

Bovenstaande tabel laat zien dat toegang tot/beschikbaarheid van hulp vooral speelt als het gaat om 
hulp/begeleiding, en in veel mindere mate bij behandeling. De toegang tot/beschikbaarheid van 
medicatie wordt helemaal niet genoemd. 

Bij medicatie, en in mindere mate behandeling, vormt de reactie op of gevoeligheid voor de 
betreffende (medicamenteuze) behandeling de belangrijkste dimensie. Dit aspect wordt bij Hulp niet 
genoemd. 
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6.7 Kenmerken, klachten en comorbiditeit 
 

 Inleiding 
De hoofdcategorie Kenmerken, klachten en comorbiditeit omvat die onderwerpen of thema’s die te 
maken hebben met kenmerken van autisme, klachten of comorbiditeit. We hebben ervoor gekozen 
deze aspecten samen te voegen binnen één hoofdcategorie, omdat we bij het lezen en interpreteren 
van de antwoorden van de respondenten merkten, dat er vaak geen harde scheidslijn te trekken is 
tussen deze drie. Ter toelichting: 

-Het onderscheid tussen een kenmerk en een klacht/comorbiditeit is soms vooral een kwestie van 
taalgebruik. Een kenmerk gebruiken we voor een neutrale formulering, zoals ‘details zien’ of  
‘motoriek (van mensen met autisme). Een klacht (of probleem, symptoom, comorbiditeit) voor een 
negatieve formulering, zoals ‘motorische problemen’. Een ander voorbeeld is dat mensen willen dat 
bepaalde (medische) onderwerpen (‘kenmerken’) in kaart worden gebracht in relatie tot autisme, 
zoals ‘hormonen en autisme’. Dit is een neutrale formulering, maar wordt dit negatief geformuleerd, 
dan betreft het bijvoorbeeld problemen die te maken kunnen hebben met hormonen, zoals 
overgangsklachten. In onze kwalitatieve analyse hebben we dergelijke antwoorden daarom opgevat 
als verwijzend naar eenzelfde dimensie. 

-Daarnaast kan er (medisch gezien) sprake zijn van een geleidelijke overgang tussen het ‘neutrale’ 
kenmerk en de ‘negatieve’ klacht. Dit kan te maken hebben met hoe vaak iets voorkomt, of de mate 
waarin. Zo kan angst soms een gezonde emotionele reactie zijn, soms een probleem of klacht 
vormen en soms leiden tot een angststoornis als comorbiditeit. 

-Ook de grens tussen kenmerken/klachten en comorbiditeit is niet altijd duidelijk. Van sommige 
klachten (symptomen, problemen) die mensen met autisme benoemen is niet (meteen) duidelijk of 
dit moet worden beschouwd als (een symptoom van) comorbiditeit, of als voortkomend uit het 
autisme. Voorbeelden zijn energiegebrek of vermoeidheid, motorische problemen, 
concentratieproblemen. Bedenk hierbij dat sensorische problemen tot voor kort werden beschouwd 
als comorbiditeit, en sinds de DSM 5 als horend bij de autismespectrumstoornis. 

Wanneer we toch een indeling maken in subcategorieën, met daarbij dus de kanttekening dat de 
grens tussen de drie subcategorieën enigszins arbitrair is, ziet dit er als volgt uit (Tabel K.1): 
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Tabel K.1 

Verderop in dit hoofdstuk gaan we dieper in op de diverse subcategorieën. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Deze categorie wordt het meest benoemd door wettelijk vertegenwoordigers en volwassenen.  
Voorts geld voor alle respondenten dat vrouwen deze categorie vaker noemen dan mannen, 
gemiddeld 44% meer dan mannen. 

         
Thema: Kenmerken, klachten en comorbiditeit       

          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 10.6% 14.1% (30.4 / 66.8 / 0.5) 
Ouders 1.8% 10.0% (12.2 / 4.5 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 1.2% 17.4% (7.3 / 3.5 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Klachten' is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘Volwassenen’ en ‘Vrouwen’.  
Onderzoek naar 'Comorbiditeit' is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘VB/zwakbegaafdheid’, 
‘Volwassenen’ en ‘Vrouwen’. 
Onderzoek naar 'Kenmerken' is voor vrijwel in gelijke mate voor alle doelgroepen bedoeld.  
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
 

6.7.3.1 Comorbiditeit 
De subcategorie Comorbiditeit is verder onderverdeeld in psychische/psychiatrische comorbiditeit, 
lichamelijke (somatische) comorbiditeit, comorbiditeit NOS, geriatrische comorbiditeit en het IQ als 
comorbiditeit (verstandelijk beperkt of hoogbegaafd). 

 

 

 

Tabel K.2 

Uit tabel K.2 valt af te lezen, dat psychische/psychiatrische en lichamelijke comorbiditeit ongeveer 
even vaak genoemd worden door de respondenten. Tevens valt op dat geriatrische comorbiditeit als 
afzonderlijke sub-subcategorie valt te onderscheiden (zie de betreffende paragraaf verderop in dit 
hoofdstuk). Wanneer het antwoord alleen ‘comorbiditeit’ is, zonder nadere specificering, hebben we 
dit ‘comorbiditeit NOS’ genoemd.  

Totaal Klachten
Comorbidite

it
Kenmerken

Kinderen (0 t/m17 jaar) 12.9% 2.7% 5.6% 4.6%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 15.3% 4.5% 7.0% 3.8%
Ouderen (66 jaar en ouder) 13.1% 3.4% 5.3% 4.4%
Weet niet 5.2% 0.0% 3.1% 2.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 13.3% 2.3% 7.8% 3.3%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 13.9% 4.3% 5.9% 3.8%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 12.6% 3.4% 5.3% 3.9%
Weet niet 5.8% 1.2% 4.3% 0.3%
Vrouwen 15.0% 4.3% 6.7% 4.0%
Mannen 13.8% 3.6% 6.2% 4.0%
niet-Westerse cultuur 11.1% 2.0% 5.1% 4.0%
LHBT 11.8% 2.0% 6.1% 3.6%
Subgroep Anders 14.7% 4.2% 7.3% 3.1%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Kenmerken, klachten en comorbiditeit

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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De dimensies van de subcategorie Comorbiditeit worden hieronder nader besproken. 

 

 Psychische/psychiatrische comorbiditeit 
De dimensie psychische/psychiatrische comorbiditeit betreft (bijkomende) psychische problemen in 
het algemeen en specifiek benoemde psychiatrische comorbiditeit. Inzoomen op deze subcategorie 
levert de volgende tabel op (meerdere antwoorden mogelijk per respondent): 

 

 

Tabel K.3 

 

(Secundaire) psychische problemen NOS wil zeggen dat de respondenten niet specifiek omschreven 
hebben om welke problemen of comorbiditeit het gaat (NOS = Not Otherwise Specified). Een 
voorbeeld van een meer algemene omschrijving is: 

“Autisme in combinatie met secundaire psychische problemen.” 

Een andere respondent is specifieker over de doelgroep bij wie het onderzoek zou moeten worden 
uitgevoerd (met name vrouwen 45+ jaar) en geeft ook een reden voor de bijkomende psychische 
problemen (gebrek aan hulp/begeleiding), maar de bijkomende psychische problemen zelf zijn 
eveneens algemeen omschreven: 

“Onderzoek of en welke bijkomende psychische problemen oudere volwassenen (met name 
vrouwen) (+45 jaar) hebben opgelopen in hun leven door het gebrek aan hulp/begeleiding 
gedurende hun leven.” 

De meeste respondenten in deze sub-subcategorie benoemen echter een specifieke psychiatrische 
comorbiditeit. Depressie en suïcidaliteit worden het meest benoemd, al dan niet in combinatie met 
elkaar: 

“Depressiviteit, suïcidaliteit.” 

“Autisme en depressie” 

Daarnaast worden ADD/ADHD, dwang, obsessief gedrag, verslavingen, trauma en angst regelmatig 
genoemd. De sub-subcategorie ‘Overig’ bestaat uit comorbiditeit die slechts 1 of 2 keer benoemd is, 
waaronder eetstoornis, dyslexie en misofonie. De overige sub-subcategorieën worden door minimaal 
3 respondenten genoemd. 
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Er valt niet altijd een duidelijke grens te trekken tussen obsessief gedrag, een pre-occupatie en/of 
een verslaving. In tabel K.3 hebben we daarom dwang, obsessies, preoccupaties en verslavingen 
samengevoegd. 

“Autisme en sexualiteit/verslaving preoccupatie.” 

“Relatie met ‘verzamelstoornis’.” 

 

 

 Lichamelijke comorbiditeit 
 

 

Tabel K.4 (antwoorden door minimaal 3 respondenten genoemd) 

De dimensie ‘lichamelijke klachten’ is een voorbeeld van een dimensie die zowel onder 
‘comorbiditeit’ als onder ‘klachten’ of ‘kenmerken’ zou kunnen vallen. We hebben ervoor gekozen 
deze in te delen bij ‘lichamelijke comorbiditeit’, maar zijn ons ervan bewust dat deze keuze enigszins 
arbitrair is. 

De grootste groep antwoorden betreft lichamelijke klachten – niet nader gespecificeerd (NOS). Bij de 
specifieker omschreven lichamelijke comorbiditeit worden neurologische problemen en maag-
/darmklachten het meest genoemd. Een opvallende bevinding is dat sommige respondenten meer 
onderzoek willen naar de combinatie autisme en kanker.  

 

 Lichamelijke klachten NOS 
De dimensie ‘lichamelijke klachten’ (niet nader gespecificeerd) betreft de relatie tussen autisme en 
lichamelijke klachten: 

“De relatie tussen autisme en diverse lichamelijke aandoeningen. Veel lichamelijke 
aandoeningen en syndromen lijken meer voor te komen bij mensen met autisme. Ik ben 
benieuwd hoe dit zit en wat hier de oorzaak van is. En hoe deze aandoeningen het autisme 
beïnvloeden en andersom. Dit kan mogelijkheden bieden in de behandeling van zowel de 
lichamelijke aandoeningen als het autisme. Mogelijk geeft dit ook iets meer duidelijkheid over 
de diverse verschijningsvormen van autisme.” 

Bij lichamelijke klachten is niet altijd (meteen) duidelijk wat de relatie met autisme is.  
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Sommige respondenten benoemen dat de lichamelijke klachten het gevolg zijn van of horen bij 
autisme (de lichamelijke kant van autisme): 

“De lichamelijke kant van autisme. Reacties op medicatie (anders dan bij mensen zonder 
autisme), het voorkomen van 'vage klachten' (darmklachten, hoofdpijn, vermoeidheid etc.)” 

“De lichamelijke klachten veroorzaakt door autistische reacties, bedoel vooral de 
psychosomatische kant.” 

Een andere respondent benoemt dat bij mensen met een lichamelijke aandoening (als comorbiditeit) 
soms ook autisme een rol kan spelen: 

“Dat mensen met een lichamelijke ziekte (borstkanker, hartklachten) ook wel eens autisme 
kunnen hebben.” 

 

6.7.3.1.3.1 Neurologische problemen 
Neurologische problemen worden soms niet verder gespecificeerd, en soms worden wel specifieke 
problemen benoemd, waaronder migraine, MS, Parkinson, epilepsie en CVA. Antwoorden over 
neurologische problemen kunnen soms overlap vertonen met die voor motorische problemen. Er is 
ook  sprake van enige overlap met geriatrische comorbiditeit of ouderdomsziekten, bijvoorbeeld bij 
ziekten als Parkinson of CVA, die vaak op oudere leeftijd voorkomen. 

“Comorbiditeit van autisme en moeilijk behandelbare epilepsie en VG.” 

 

6.7.3.1.3.2 Maag-/darmklachten 
Maag-/darmklachten worden regelmatig genoemd in relatie tot autisme. In tabel K.4 hebben we 
alleen antwoorden opgenomen waarbij het echt om klachten, problemen of comorbiditeit ging. 
Bijvoorbeeld: 

“Darmproblemen bij autisme.” 

Relevant hierbij is dat de neutrale variant, waarbij er niet specifiek over klachten wordt gesproken 
ook regelmatig genoemd wordt (functioneren van de darmen, rol van darmflora e.d.). Dit is door ons 
niet meegenomen in de hoofdrubriek Kenmerken, klachten en comorbiditeit, maar ondergebracht in 
de hoofdcategorie ‘Voeding en vertering’. Sommige respondenten koppelen dit wel aan elkaar:  

“De link tussen autisme en voeding (darmproblematiek verergert de autisme gedragingen)” 

Zie de bespreking van de hoofdcategorie Voeding en vertering voor meer informatie. Een andere 
respondent legt een link tussen maag-/darmklachten en allergieën:  

“Verband tussen darmklachten en allergieën en ASS.” 

 

6.7.3.1.3.3 Motorische problemen/motoriek 
In dit geval hebben we de neutrale omschrijving ‘motoriek’ samengevoegd met de klachtgerichte 
omschrijving ‘motorische problemen’. Deze dimensie is daarmee een voorbeeld van een dimensie 
waarbij een strikt onderscheid tussen kenmerk, klacht en comorbiditeit niet altijd valt te maken. 

“Relatie tussen hersenen/ autisme/ motoriek; primaire reflexen.” 
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“Motorische problemen; en de gevolgen op dagelijks functioneren; (…)” 

 

6.7.3.1.3.4 Hartproblemen, auto-immuunziekten, allergieën, kanker 
Verder worden (de relatie tussen autisme en) hartproblemen, auto-immuunziekten, allergieën en 
kanker specifiek benoemd door 3 of meer respondenten:  

 “Is er een relatie tussen kanker en de stress door autisme? Dit omdat er op de woongroep 
van mijn zoon 3 van de 28 cliënten kanker hebben. Waaronder mijn zoon. Geconstateerd op 
een leeftijd tussen de 30 en 40 jaar.” 

 

6.7.3.1.3.5 Overig 
Antwoorden die 1 of 2 keer genoemd zijn, zijn in tabel K.4 opgenomen onder ‘overig’.  

 

 Geriatrische comorbiditeit/ouderdomsziekten 
Geriatrische comorbiditeit betreft ziekten die met name op oudere leeftijd voorkomen, zoals 
dementie of Parkinson (N.B. Parkinson is benoemd bij neurologische aandoeningen). Het gaat hierbij 
veelal om aandoeningen die zowel lichamelijke als geestelijke kenmerken/klachten hebben. 
Bijvoorbeeld dementie is een lichamelijke aandoening (een hersenaandoening), maar kan ook tot 
psychische klachten leiden (gedragsverandering, agressie etc.).  

In ons onderzoek komt het thema ‘veroudering’ op meerdere plekken terug. Zo worden ouderen met 
autisme regelmatig als aparte doelgroep benoemd, en vormt ouder worden/veroudering een 
onderdeel van ‘Omgaan met autisme’ (zie de beschrijving van deze categorie). In lijn hiermee is het 
logisch dat er aandacht gevraagd wordt voor ouderdomsziekten/geriatrie als aparte subcategorie 
binnen comorbiditeit. 

“Ouderen met ASS en ouderdomsziekten (Parkinson, Dementie)” 

“Wisselwerking tussen ass en (beginnende) dementie.” 

 

 IQ als comorbiditeit 
Een verstandelijke beperking wordt vaak beschouwd als comorbiditeit bij autisme, alhoewel hiermee 
eigenlijk een aanduiding van de intelligentie (IQ) wordt gegeven. Analoog aan de redenatie dat een 
(fors) lager dan gemiddeld IQ wordt opgevat als comorbiditeit, zou dan ook een (fors) hoger IQ dan 
gemiddeld ‘comorbiditeit’ zijn. Hoogbegaafdheid en verstandelijke beperking zijn beide immers de 
uiteinden op de (statistische) verdeling van IQ-niveaus onder de bevolking. En hoewel 
hoogbegaafdheid door sommige mensen wordt opgevat als (alleen maar) geweldig, zijn er ook 
hoogbegaafde kinderen en volwassenen voor wie dit tot problemen kan leiden. We hebben er 
daarom voor gekozen om beide uiteinden van het IQ-spectrum samen te voegen onder dezelfde 
dimensie. Daarbij speelt mee, dat de manier waarop beide benoemd worden door de respondenten, 
overeenkomsten vertoont. 

“Het verband tussen autisme en lvg [licht verstandelijk gehandicapt].” 

“Verband met hoogbegaafdheid.” 
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Respondenten die iets specifieker zijn, vertonen eveneens overeenkomsten. In beide gevallen willen 
de respondenten weten wat wat is: wat hoort bij autisme, en wat hoort bij de verstandelijke 
beperking respectievelijk de hoogbegaafdheid: 

“Mijn zoon heeft autisme en een verstandelijke handicap. Waar heeft hij nu het meest last 
van? Wat staat ontwikkeling nu het meest in de weg?” 

“De relatie hoogbegaafdheid en ASS / Stoornis van Asperger. Oftewel, in hoeverre kun je 
zeggen dat hoogbegaafdheid een vorm van ASS is. Is iedere "hoogbegaafde" te plaatsen 
binnen het autisme spectrum?” 

 

6.7.3.2 Klachten 
De subcategorie Klachten is verder onderverdeeld in stress, overbelasting en burnout; 
energiegebrek/vermoeidheid; hormonen, puberteit en overgang; slaapproblemen; eet-
/voedingsproblemen en overig. Zoals reeds eerder opgemerkt, kunnen sommige klachten ook als 
comorbiditeit worden beschouwd; er valt geen harde grens te trekken tussen klacht en 
comorbiditeit.  

Er is een inhoudelijke (kwalitatieve) relatie tussen de (diverse subthema’s van de) subcategorie 
Klachten en de (diverse subthema’s van de) subcategorie Omgaan met autisme.  

 

 

 Stress, overbelasting en burnout 
De meest benoemde groep van klachten heeft te maken met stress, overbelasting en burnout. De 
respondenten noemen stress/overbelasting/burnout vaak in combinatie met iets anders, waarbij 
mogelijke oorzaken van stress (bijv. prikkelgevoeligheid), mogelijke oplossingen (bijv. medicatie) en 
mogelijke gevolgen (bijv. psychosomatische of bijkomende fysieke klachten door de stress) benoemd 
worden. De combinatie van stress en bijkomende lichamelijke klachten/comorbiditeit (als gevolg van 
de stress) wordt het meest benoemd: 

“Het verband tussen autisme en stress/onzekerheid/angst, en de fysieke klachten die hier uit 
voortkomen.” 

“Stress en de invloed die dat heeft op je gezondheid. Ik heb een hersenbloeding gehad op 55 
jarige leeftijd en ik denk zelf dat dat het gevolg is van een leven lang dagelijkse stress.” 

“Is er een relatie tussen kanker en de stress door autisme. Dit omdat er op de woongroep van 
mijn zoon 3 van de 28 clienten kanker hebben. Waaronder mijn zoon. Geconstateerd op een 
leeftijd tussen de 30 en 40 jaar.” 
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Dit laatste antwoord kwam ook aan bod bij de bespreking van de lichamelijke comorbiditeit (zie 
paragraaf 3.10.3.1.3.4.). 

N.B. Het onderdeel ‘omgaan met stress en stressreductie’ is ingedeeld onder de hoofdcategorie 
Omgaan met autisme. In de hoofdcategorie Kenmerken, klachten en comorbiditeit zijn de 
stress(gerelateerde) klachten en/of comorbiditeit opgenomen. 

Zie hoofdstuk X voor de bespreking van het volledige thema ‘Stress en ontspanning’ (zowel 
klachten/comorbiditeit, als stressreductie, omgaan met stress en ontspanning). 

 

 Energiegebrek/vermoeidheid 
Een andere vaak benoemde klacht/comorbiditeit is energiegebrek of (chronische) vermoeidheid. 
Meerdere respondenten benoemen dan ook dat hier meer onderzoek naar moet worden gedaan. 

“In mijn leven belemmert vermoeidheid mij het meeste. Het komt altijd terug. Als ik 1 
activiteit gedaan heb moet ik uitrusten en kan ik niet meteen verder aan een andere activiteit. 
Dus vermoeidheid vind ik een belangrijk onderwerp om onderzoek naar te doen.” 

 “Waarom mensen met autisme vaak een gebrek aan energie hebben.” 

 
En diverse respondenten zeggen kortweg: 

 “Vermoeidheid.” 

 
 

 Hormonen, puberteit en overgang 
De dimensie Hormonen, puberteit en overgang omvat de neutraal geformuleerde vraag naar de 
(invloed van) hormonen bij autisme (met name toegespitst op vrouwen): 

“Onderzoek naar relatie ASS en hormonen bij vrouwen.” 

Ook omvat dit vragen naar (mogelijk hormoongerelateerde) kenmerken, klachten of problemen:  

 “Vrouwen en hun menstruatie (veel hebben problemen ermee). Mannen en baardgroei 
(hebben ze minder, waarom? ziet men dan ook minder kaalheid bij mannen?)” 

De overgang en overgangsklachten worden het meest benoemd binnen het onderdeel Hormonen, 
puberteit en overgang: 

 “De relatie tussen overgangsklachten en autisme.” 

Waarbij de meeste respondenten dit neutraal formuleren, dus niet ‘overgangsklachten’, maar 
(autisme en de) overgang. (Ook hier is dus sprake van een grijs gebied tussen klachten/comorbiditeit 
enerzijds en (gezonde) kenmerken of aspecten van het leven anderzijds). 

 “ (…) welk effect de overgang heeft op het autisme.” 

Net zoals de overgang een periode in het leven is (van vrouwen) waarin hormonen een belangrijke 
rol spelen, geldt dit ook voor de puberteit. Bovendien zijn zowel de puberteit als de overgang fases 
die (lichamelijke en emotionele) veranderingen met zich mee brengen. Vandaar dat we puberteit en 
overgang hebben ondergebracht bij dezelfde dimensie.  
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“Puberteit en autisme: lastig te beoordelen wat autisme en wat puberteit is en executieve 
vaardigheden in deze fase.” 

“Problemen die ontstaan tijdens de ontwikkeling naar pubertijd bij meisjes met autisme, 
vanaf 10 jaar e.v.” 

 
 

 Slaapproblemen 
Deze dimensie betreft antwoorden van respondenten over slaap en slaapproblemen bij autisme: 

“Slaapproblemen door stoornis in verwerking van prikkels overdag.” 

“Invloed van autisme op slaappatroon.” 

 
 

 Eet-/voedingsproblemen 
Deze dimensie betreft antwoorden van respondenten over eet-/voedingsproblemen bij autisme.  

 “Slaap- en eetproblemen bij VOLWASSENEN” 

“Voedingsproblemen bij volwassen mensen met autisme” 

N.B. Eetstoornissen (anorexia nervosa, boulimia) zijn tevens ingedeeld bij psychiatrische 
comorbiditeit (er is een grijs gebied tussen een eetprobleem en een eetstoornis). 

Zie hoofdstuk 6.17 voor een bespreking van voeding, eten, darmen en autisme. 

 

 Overig 
Overige klachten die door respondenten worden benoemd zijn onder andere pijn, psychosomatische 
klachten, en medisch onverklaarbare klachten. De laatste twee overlappen met de (eerder 
besproken) dimensies ‘lichamelijke klachten NOS’, ‘stress/overbelasting/burnout’ en ‘(chronische) 
vermoeidheid’. 

“Pijnbeleving bij autisme.” 

“De lichamelijke klachten veroorzaakt door autistische reacties, bedoel vooral de 
psychosomatische kant.”= 

“Medisch (chronische) onverklaarbare klachten (zoals chronische vermoeidheid) bij vrouwen 
of meiden met ass.” 

 

6.7.3.3 Kenmerken 
De subcategorie Kenmerken betreft (onder meer) kenmerken die vaak worden gekoppeld aan 
autisme, maar geen onderdeel uitmaken van de formele DSM-5 definitie; danwel vragen en 
opmerkingen met betrekking tot de diversiteit aan kenmerken van mensen met een autisme 
diagnose. De grens tussen kenmerk, klacht of comorbiditeit valt niet altijd duidelijk te trekken. 
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 Emoties/gevoelens 
Tot deze dimensie behoren emotionele problemen, herkennen van emoties, omgaan met emoties en 
specifiek benoemde emoties, zoals empathie, angst, onzekerheid, agressie, schaamte of zichzelf 
anders voelen dan anderen. 

 “Weet ik nu niet zo. Maar ik denk wel meer informatie over autisme en agressie.” 

Empathie wordt het meest benoemd binnen deze dimensie: 

“(…) Daarbij wil ik dat er meer onderzoek komt naar vrouwen met autisme en hun vorm van 
empathie. Van vrienden krijg ik te horen dat ik heel erg empathisch ben, maar het maakt mij 
onzeker omdat ik weet wat er in mijn medisch dossier staat. Als een dokter zegt dat ik niet 
empathisch ben wie heeft er dan gelijk?” 

N.B. Respondenten benoemen ook diverse emoties in de toelichting bij het (eigenlijke) 
onderzoeksthema. Deze zijn door ons wel gecodeerd onder ‘emoties/gevoelens’ (zie het hoofdstuk 
Methoden): 

“(…) Ik ervaar altijd veel spanning, onrust en stress in mijn leven. Waardoor ik periodes erg 
ongelukkig ben en me vaak onbegrepen voel helaas.” 

“(…) Ik kan met de onzekerheden die de participatiewet biedt, en de stress en totale angst 
geen betaald werk doen, waardoor ik nu verveeld thuis zit.” 

 

 Gedrag 
De dimensie gedrag omvat omschrijvingen zoals ongewoon gedrag, destructief gedrag, 
probleemgedrag, moeilijk verstaanbaar gedrag, en specifiek benoemd gedrag. 

 “Woon- en dagbesteding van mensen met een ernstige verstandelijke handicap en autisme, 
leidend tot moeilijk verstaanbaar gedrag. Waar komt de problematiek vandaan? Vaak heeft 
het met onbegrip van de begeleiding te maken. (…)” 

Voorbeelden van specifiek(er) benoemd gedrag zijn moeite met het maken van keuzes of 
beslissingen, inflexibiliteit/rigide handelen, en afreageren van frustraties. 

“Onderzoek naar waarom het (voor iemand) met autisme zo moeilijk is om beslissingen te 
nemen en hoe deze horde te overwinnen.” 
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“Onderzoek naar flexibilisering voor mensen met ASS. Minder focus op rigide handelen.” 

 
 
6.7.3.3.2.1 Disharmonisch profiel 
De dimensie of het kenmerk ‘disharmonisch profiel’ omvat het herkennen, beschrijven, begrijpen en 
omgaan met (mensen met) een disharmonisch profiel, de gevolgen van het hebben van een 
disharmonisch profiel, en het bieden van hulp. 

“Naar autisme met hoge intelligentie en laag sociaal emotioneel niveau. Mijn sociaal 
emotioneel niveau zit op 6-18 maanden. Terwijl mijn IQ heel hoog is. Dit verschil veroorzaakt 
heel veel problemen. Hierdoor val ik in de autisme hulpverlening ook vaak buiten de boot.” 

 “Hoogopgeleid/hoogfunctionerend ASS en vastlopen in het leven; enorme discrepantie tussen 
wat je weet en wat lukt.” 

“Of de verschillen in ontwikkelingsleeftijd van cognitief en sociaal emotioneel de reden is van 
emotieregulatie problemen en uitval school.” 

“Als ik dit puur vanuit mijn eigen zoon bekijk, omgaan met grote disharmonische 
ontwikkeling. Zijn taal blijft mijlen achter bij zijn overige ontwikkelingspunten. (…)” 

 

 Diversiteit binnen het autismespectrum 
Deze dimensie betreft antwoorden waarin de diversiteit aan autismekenmerken en/of verschillen 
binnen het autismespectrum benoemd wordt: 

“Diversiteit in uiting van autismekenmerken wat betreft geslacht, intelligentie etc + (…)” 

“Verschijningsvormen van autisme.” 

N.B. De dimensie diversiteit binnen het autismespectrum komt ook aan bod onder de hoofdcategorie 
Diagnostiek en de subcategorie ‘Wat is autisme?’ van de hoofdcategorie Filosofie. 

 

 Specifiek benoemde kenmerken 
Tot de specifiek benoemde kenmerken behoren onder meer obsessief denken, in zichzelf gekeerd 
zijn, details zien, beelddenken en de neiging tot ordenen. Bij deze dimensie zijn kenmerken ingedeeld 
die vaker in relatie tot autisme genoemd worden, maar geen officieel autismekenmerk zijn (niet 
opgenomen in DSM-5). 

“Details zien.” 

“Beelddenken, waardoor automatiseren / verwerken en opslaan van taal en rekenen via 
reguliere aanbod op so [speciaal onderwijs] niet passend is.” 

 
 

 Overig 
De dimensie Overig omvat onder meer: hooggevoeligheid, droomleven, behoefte aan water hebben, 
en de relatie tussen persoonlijkheid en autisme. Enkele voorbeelden van antwoorden: 

 “Overlap symptomen hooggevoeligheid en autisme.” 
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“Ik ben wel nieuwsgierig naar de relatie tussen droomleven en autisme. (…)” 

“In welke mate persoonlijkheid autisme positief/ negatief kan beïnvloeden. Maar ook in 
hoeverre persoonlijkheid wordt beïnvloed door autisme.” 
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6.8 Kennis en informatie 
 

 Inleiding 
De categorie Kennis en informatie is een categorie die gaat over het hele proces van ontwikkelen,  
ontsluiten, overdragen en toepassen van kennis. Het is in van toepassing op veel andere 
onderzoekscategorieën die zijn genoemd de respondenten.  

 Respondenten en doelgroepen 
Deze categorie wordt voornamelijk door wettelijk vertegenwoordigers benoemd, twee tot drie keer 
zo veel als door de andere respondentgroepen 

          
Thema: Kennis en informatie         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 2.3% 3.1% (7.3 / 14.1 / 0)   
Ouders 0.7% 4.0% (5.6 / 1 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.7% 9.8% (4.2 / 1.9 / 0)   
          

 

Onderzoek naar '(Benutten) van wetenschappelijke kennis' is het meest bedoeld voor de 
doelgroepen ‘VB/zwakbegaafdheid’, ‘Ouderen’ en ‘niet-Westerse cultuur’.  
Onderzoek naar ‘Meer expertise nodig' is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘kinderen’ en 
‘hoogbegaafdheid’ .  
Onderzoek naar 'Kennis over autisme bijbrengen aan/voorlichting' is het meest bedoeld voor de 
doelgroepen ‘Ouderen’ en ‘kinderen’.  
Onderzoek naar 'Hoeveel kennis over autisme hebben' is het meest bedoeld voor de doelgroep 
‘LHBT’ en ‘niet-Westerse cultuur’.  
Onderzoek naar 'beschikbaarheid en vindbaarheid' is het meest bedoeld voor de doelgroep 
‘VB/Zwakbegaafdheid’ en ‘Ouderen’.  
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
De categorie ‘Kennis en informatie’ bestaat uit vier subcategorieën : ‘Kennis over autisme  bijbrengen 
/ voorlichting geven aan’ ‘Kennis over autisme hebben / hoeveel kennis is aanwezig’,  
‘Beschikbaarheid en vindbaarheid van informatie en,  ‘Benutten wetenschappelijke kennis’   (zie 
Tabel K.2). 

 

 

Tabel K.2 

 

6.8.3.1 Kennis over autisme hebben / hoeveel kennis is aanwezig 
In deze subcategorie zitten antwoorden van respondenten die een gebrek aan kennis constateren of 
zich afvragen hoe groot de kennis is. Meestal wordt specifiek een groep benoemd. Indien een 
kennisgebrek wordt genoemd wordt geen uitspraak gedaan over de reden of de gewenste oplossing. 
Er kan dus nòch worden verondersteld dat er kennis moet worden ontwikkeld, nòch dat de 
kennisoverdracht moet worden onderzocht.  

Totaal

(Benutten) 
wetenschap

pelijke 
kennis

Meer 
expertise 

nodig over

Signaleren 
kennislacun

e

Kennis over 
autisme 

bijbrengen 
aan/ 

voorlichting 
geven aan

Hoeveel 
kennis over 

autisme 
hebben/ is 
aanwezig

Beschikbaar
heid en 

vindbaarhei
d van 

informatie
Kinderen (0 t/m17 jaar) 4.4% 0.6% 0.5% 0.5% 1.7% 0.6% 0.5%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 3.5% 0.4% 0.2% 0.8% 1.2% 0.6% 0.3%
Ouderen (66 jaar en ouder) 5.4% 0.8% 0.2% 0.8% 2.1% 0.7% 0.9%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 4.7% 1.1% 0.2% 0.7% 1.0% 0.9% 0.9%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 3.7% 0.4% 0.3% 0.8% 1.2% 0.6% 0.4%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 3.7% 0.7% 0.4% 0.5% 1.3% 0.4% 0.4%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Vrouwen 3.4% 0.5% 0.3% 0.7% 1.1% 0.6% 0.2%
Mannen 3.2% 0.4% 0.0% 0.8% 0.9% 0.7% 0.5%
niet-Westerse cultuur 4.1% 1.0% 0.0% 0.2% 1.1% 1.2% 0.4%
LHBT 3.4% 0.4% 0.0% 0.2% 1.0% 1.5% 0.4%
Subgroep Anders 4.8% 0.3% 0.5% 1.4% 1.4% 0.9% 0.3%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Kennis en informatie

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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[Onderzoek doen naar:] 

“De kennis van autisme bij eerstelijns hulpverlening zoals generalisten ( sociaal 
werk(ers)(sters) bij Buurtteams.” 

“Onderzoek kennis over autisme op lagere school.” 

Soms wordt een effect van kennis benoemd (verondersteld): 

“Onderzoek in hoeverre mensen die er totaal niets mee te maken hebben, ook niet in hun 
omgeving kennis hebben van autisme. Dit is heel erg van invloed voor bijvoorbeeld werk bij 
mensen met autisme.” 

 

6.8.3.2 Kennis over autisme bijbrengen / voorlichting geven aan 
In deze subcategorie worden specifieke groepen benoemd die meer kennis zouden moeten hebben 
over autisme, d.w.z. voorlichting en kennisoverdracht.  De benoemde groepen bevatten zowel 
professionals zoals behandelaars, hulpverleners en begeleiders, maar ook de organisaties waarmee 
de respondenten te maken hebben, zoals UWV, gemeenten, de werkvloer, scholen etc.  

 

 

 [Onderzoek doen naar:] 

 “Meer bekendheid bij huisartsen, met name de "oudere'' huisartsen.” 
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“Bij de gemeentes moeten er ook voor deze kinderen met deze niet grijpbare psychische 
problematiek kennisvergroting plaats vinden.” 

Hierbij worden ook vaak specifieke aspecten benoemd, samenhangend met bijvoorbeeld het vrouw 
zijn, of wanneer een comorbiditeit wordt behandeld/begeleid.  

“Vrouwen en ASS en alles wat daar bij hoort dus diagnostiek, behandel/hulp vormen, 
informatie verschaffing hierover aan huisartsen, specialisten, UWV, Gemeenten e.d. Gezien 
dit nogal kan verschillen tov de meestal gehanteerde zaken.” 

“Er zou meer kennis en begrip in de verstandelijke gehandicapten zorg moeten zijn!!!!” 

 

 

6.8.3.3 Beschikbaarheid en vindbaarheid van informatie 
In deze subcategorie bevinden zich antwoorden die te maken hebben met informatie die wordt 
aangeboden en in hoeverre deze informatie ook vindbaar is. Het gaat over disseminatie van 
bestaande kennis vanuit het perspectief van de gebruiker van de kennis. Hiermee kan impliciet ook 
(een gebrek van) de ontwikkelaar/aanbieder van de kennis benoemd worden.  

De gegeven antwoorden zijn te groeperen in informatie over specifieke onderwerpen, hulp en 
begeleiding, vindplaatsen en het verzamelen informatie.  

 

 

 

“Gaat niet perse om onderzoek maar wat ik vaak mis is informatie over […].” 

 “Veel literatuur gaat over kinderen met autisme terwijl er nauwelijks literatuur bijvoorbeeld 
in de bibliotheek te vinden is over volwassenen.” 

“mijn antwoord heeft geen betrekking op onderzoek naar autisme. Wel mis ik een soort 
‘startpagina’ voor Autisme. Een pagina waar alle info over Autisme te vinden is.” 

Een respondent noemt een specifiek onderwerp waarbij onderzoek gedaan zou moeten worden om 
informatie te verzamelen: 
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“Inventariserend onderzoek naar welke instellingen in Nederland levensbrede 
(thuis)begeleiding/coaching bieden aan volwassenen, ouderen en/of mensen met een late 
diagnose van ASS en/of ADHD en naar hun werkwijze.” 

 

 

6.8.3.4  (Benutten) wetenschappelijke kennis 
Deze subcategorie gaat over beter het benutten van kennis die aanwezig. Daarbij vraagt men zich 
ook af of het wetenschappelijk onderzoek doelmatig is en noemt ment het onvoldoende betrekken 
van mensen met autisme.  

 
“Hoe komt het dat de inzichten die dankzij wetenschappelijk onderzoek zijn verkregen zo 
schaars en inconsistent gebruikt worden in de praktijk van de zorg en de hulpverlening?” 

 “Meer mensen met autisme betrekken bij de onderzoeken. Nu gaat het altijd over ons en het 
kan ook met ons” 

“Meer mensen met autisme betrekken bij de onderzoeken. Nu gaat het altijd over ons en het 
kan ook met ons.” 
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6.9 Kwaliteit van leven 
 

 Inleiding 
In deze categorie zijn antwoorden geplaatst waarbij respondenten welbevinden, zin en geluk 
benoemen. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Dit thema wordt alléén door de groep volwassenen benoemd. 

          
Thema: Kwaliteit van leven         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 1.3% 1.8% (6 / 6.4 / 0)   
Ouders 0.0% 0.0% (0 / 0 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.0% 0.0% (0 / 0 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Kwaliteit van level' is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘Ouderen’ en ‘niet-
Westerse cultuur’ en ‘LHBT’.  
De overige subcategorieën laten geen opvallende verschillen in doelgroepen zien.  
 
 

 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
 

Totaal
Elkaar 

inspireren
Kwaliteit van 

leven
Welbevinde

n

Prettig leven 
met weinig 

last van 
beperkingen

Zingeving Geluk

Kinderen (0 t/m17 jaar) 0.7% 0.1% 0.1% 0.0% 0.0% 0.1% 0.4%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 1.6% 0.0% 0.4% 0.2% 0.6% 0.1% 0.3%
Ouderen (66 jaar en ouder) 3.0% 0.1% 0.9% 0.4% 0.6% 0.3% 0.6%
Weet niet 1.7% 0.0% 0.0% 0.7% 0.5% 0.0% 0.5%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 0.7% 0.0% 0.1% 0.1% 0.0% 0.0% 0.6%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 1.4% 0.0% 0.4% 0.2% 0.5% 0.1% 0.2%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 1.5% 0.1% 0.5% 0.2% 0.4% 0.0% 0.3%
Weet niet 1.5% 0.0% 0.0% 0.6% 0.4% 0.0% 0.4%
Vrouwen 1.8% 0.1% 0.5% 0.2% 0.7% 0.1% 0.3%
Mannen 1.8% 0.1% 0.4% 0.2% 0.6% 0.2% 0.3%
niet-Westerse cultuur 2.3% 0.2% 0.7% 0.1% 0.3% 0.3% 0.7%
LHBT 2.0% 0.2% 0.6% 0.1% 0.3% 0.3% 0.6%
Subgroep Anders 0.7% 0.4% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Kwaliteit van leven

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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Tabel L.3 

Diverse respondenten benoemen kwaliteit van leven als onderwerp voor onderzoek. Behalve 
kwaliteit van leven/levenskwaliteit worden andere omschrijvingen gebruikt, zoals 
welbevinden/welzijn, geluk/levensgeluk en zingeving/levenszin. 

[Onderzoek doen naar:] 

“Kwaliteit van leven (welbevinden / welzijn) van de persoon met autisme volgens de persoon 
zelf en hoe dit te verbeteren is.” 

“Kijken hoe de levenskwaliteit over lange periode, van mensen met autisme verbeterd kan 
worden.” 

“(…) Vooral onderzoek naar maatschappelijke verschijnselen en/of behoeftes en psychische 
verschijnselen die met welbevinden (of geluk) samenhangen (…).” 

“Levensgeluk bij autisme (wat bevordert dit en wat niet).” 

“Levensgeluk. Zingeving.” 

 
Naast de meer algemene omschrijving (‘verbeteren kwaliteit van leven’), beschrijven sommige 
respondenten dit iets specifieker vanuit de context van leven met beperkingen. Het gaat dan om zo 
prettig, makkelijk of goed mogelijk te leven met zo min mogelijk last van beperkingen: 
 

“(…) Onderzoek naar hoe ik wat gelukkiger in het leven zou kunnen staan, en leven met 
autisme makkelijker zou kunnen maken. M.a.w. onderzoek naar de dingen waar je tegen 
aanloopt, en hoe dit te verbeteren. (…) 

“Hoe je zo prettig mogelijk kunt leven met je beperkingen zonder je te isoleren.” 

 
Tenslotte is er één respondent die prettig leven relateert aan zelfhulp en/of ervaringsdeskundigheid, 
door zich af te vragen hoe mensen met autisme elkaar zouden kunnen inspireren tot een prettiger 
leven: 
 

“(…) Belangrijk is hoe autistische mensen elkaar kunnen inspireren tot een prettiger leven. 
zolang dit wordt gedaan door niet-autistische mensen, krijg je zelfde verschil als met dove 
mensen, die zien alleen, wat niet dove mensen hen willen laten zien.. terwijl onderling veel 
meer begrip is.” 
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6.10 Omgaan met autisme 
 

 Inleiding 
In deze categorie staan antwoorden van respondenten die gaan over de manier waarop ze met 
autisme omgaan. Dit loopt van praktische zaken zoals zelfhulp en zelfredzaamheid als 
identiteitsvragen.  

 Respondenten en doelgroepen 
Dit thema wordt evenveel benoemd door volwassenen als door ouders, en het minst door wettelijk 
vertegenwoordigers. 

          
Thema: Omgaan met autisme         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 1.7% 2.3% (7 / 8.7 / 0.3)   
Ouders 0.4% 2.3% (3.8 / 0.1 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.1% 0.8% (0.5 / 0 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Zelfbewustzijn, identiteit, Zelfbeeld' is het meest bedoeld voor de doelgroepen 
‘Ouderen’ en ‘Kinderen’.  
Onderzoek naar 'Omgaan met eigen autisme' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘Volwassenen’.  
Onderzoek naar 'Zelfhulp en zelfredzaamheid' is het meer bedoeld voor de doelgroep ‘Ouderen’, 
‘LHBT’en ‘niet-Westerse cultuur’.  
 

 

Totaal
Zelfbewustzi
jn, identiteit, 

zelfbeeld

Omgaan 
met eigen 
autisme

Zelfhulp en 
zelfredzaam

heid

Kinderen (0 t/m17 jaar) 2.1% 0.6% 0.8% 0.6%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 2.4% 0.3% 1.5% 0.7%
Ouderen (66 jaar en ouder) 2.7% 0.8% 0.9% 1.0%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 2.0% 0.2% 1.2% 0.5%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 2.2% 0.5% 1.1% 0.6%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 2.6% 0.5% 1.3% 0.8%
Weet niet 0.3% 0.0% 0.0% 0.3%
Vrouwen 2.4% 0.5% 1.2% 0.6%
Mannen 2.0% 0.3% 1.1% 0.7%
niet-Westerse cultuur 1.7% 0.0% 0.8% 0.9%
LHBT 2.2% 0.0% 1.2% 1.0%
Subgroep Anders 1.5% 0.0% 1.1% 0.4%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Omgaan met autisme

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
De hoofdcategorie ‘Omgaan met Autisme’ omvat de subcategorieën  ‘omgaan met het eigen 
autisme’, ‘Zelfhulp en zelfredzaamheid’ en ‘Zelfbewustzijn, identiteit en zelfbeeld’  (zie Tabel L.1). 

 

 

Tabel L.1 

 

6.10.3.1 Omgaan met het eigen autisme 
Omgaan met het eigen autisme gaat over het inzicht dat iemand heeft in zijn eigen autisme, de 
houding ten opzichte van het autisme (bijv. wel of niet vertellen of laten merken dat je autisme 
hebt), en omgaan met autisme in algemene zin.  

 

 

 

Tabel L.2 

 Omgaan met eigen autisme NOS 
De meeste respondenten hebben het over ‘omgaan met autisme’, zonder verdere toelichting: 

[Onderzoek doen naar:] 
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 “Meer onderzoek naar hoe autisme zich uit bij vrouwen en hoe hier mee om te gaan.” 

“De oorsprong van en het omgaan met autisme.” 

 
Eén respondent heeft het over ‘coping’: 

“Naar copingstrategieën.” 

 
 Camouflage 

Camouflage verwijst naar het (min of meer bewust) verbergen van je autisme. Hierbij gaat het over 
hoe de persoon met autisme zelf met zijn/haar eigen autisme omgaat, namelijk door dit (bewust) te 
camoufleren. Camouflage- en aanpassingsgedrag zorgen voor het onzichtbaar zijn van autisme voor 
de buitenwereld. Maar autisme is niet per definitie onzichtbaar (een onzichtbare beperking) omdat 
de persoon met autisme bewust aan het camoufleren is. Camoufleren wordt ook benoemd indien er 
(nog) geen diagnose is. 

De onzichtbaarheid van autisme heeft gevolgen voor de acceptatie en integratie van mensen met 
autisme in de maatschappij, vandaar dat ‘onzichtbaarheid van autisme’ een subthema is binnen de 
categorie ‘Beeldvorming en inclusie’.  

Zie ook: Beeldvorming en inclusie  Onzichtbaarheid van autisme, hoofdstuk 6.1 

Camouflage wordt door respondenten gekoppeld aan vrouwen: 

 “Vrouwen met autisme. Camouflage, coping in het werk.” 

 “Verbloemingstechnieken van vrouwen met autisme en betere herkenning van deze 
vrouwen.” 

maar ook aan ouderen: 

“(…) Het autisme met ouder worden blijft. Het is mogelijk dat met ouder worden er zoveel 
levenservaring is opgebouwd dat sommige uitingen van autisme steeds beter gecamoufleerd 
kunnen worden (…)” 

En kinderen: 

“Verborgen autisme... zoals kinderen die schijnbaar niet van de norm afwijken, maar in feite 
dagelijks een toneelstukje opvoeren en dan thuis uitgeput ontladen..(…)” 

De dimensie ‘camouflage’ gaat, in zekere zin, ook over de vraag of je openlijk toont dat je autisme 
hebt, of dit liever verborgen houdt. 
 
 

 Open zijn of niet over je autisme 
Wel/niet open zijn over je autisme valt als afzonderlijke dimensie te onderscheiden van de manier 
waarop mensen met autisme met hun eigen autisme omgaan: 

“(..) Is er een omslagpunt waar het beter is om niet te vermelden dat je autisme hebt dan dit 
wel te doen, rekening houdend met het stigma wat aan dergelijke psychologische 
beperkingen zit.” 
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“Wat voor voor- en nadelen kunnen er zijn als je open bent over je autisme tegenover je 
collega's en leidinggevende.” 

 
 Acceptatie 

Een volgende dimensie is acceptatie: acceptatie van de diagnose, en acceptatie van het hebben van 
beperkingen. 

“Acceptatie en erkenning van handicap.” 

“Wat hebben mensen die net gediagnostiseerd zijn met een vorm van autisme nodig qua 
ondersteuning in het acceptatieproces? (…)” 

 

 Inzicht in eigen autisme 
Inzicht in het eigen autisme is eveneens een dimensie van het omgaan met autisme: 

“Omgaan met ASS. Niet algemeen (daar is internet al voor), maar specifiek betreffende 
mijzelf. Wat is v.w.b. mijn karakter wel en wat niet ASS gerelateerd.” 

Het kan hierbij ook om gebrekkig zelfinzicht gaan: 

“Hoe een kind te bereiken dat zelf niet doorheeft dat zijn problemen met anderen (gebrek aan 
echt contact) vooral wordt veroorzaakt door de eigen stoornis: dus inzien dat hij door zelf aan 
de slag te gaan met eigen autisme zijn eigen leven zelf kan leren verbeteren.” 

 

6.10.3.2 Zelfhulp 
De derde (of vierde) subcategorie van ‘Omgaan met autisme’ is ‘Zelfhulp en zelfredzaamheid’.  

 

Tabel L.4 

Zelfhulp gaat o.a. over zelfhulpmethoden: 

 “Zelfhulpmethoden voor volwassenen met autisme.” 

De meeste respondenten binnen deze subcategorie benoemen echter specifieker om welke zelfhulp-
/zelfmanagementmethode(n) het dan zou kunnen gaan: 
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“Onderzoek op het gebied van nidotherapie of daarmee vergelijkbare therapieën op basis van 
het veranderen van de omgeving (apps, huishoudelijke indelingen/afscheidingen, logistieke 
beeldvorming, etc).” 

 “Het gebruik van psychedelica om aantal effecten van autisme weg te nemen. (…)” 

“(…) gebruik muziek; voor een ritme wat pakt; want als je gevoelig bent voor stemmingen 
werkt een muziekje wat je prettig vindt (lopen) of de bewegingen erop prettig vindt beter dan 
niet. Ik ben al een jaar aan het zoeken naar ritmes en muziek die voor mij werkt (…).” 

 

 Zelfredzaamheid 
Sommige respondenten gebruiken andere termen, die mogelijk verwijzen naar zelfhulp en 
zelfmanagement, alhoewel de omschrijving soms wat summier is: 

 “Zelfredzaamheid.” 

Bij zelfredzaamheid gaat het over manieren om ‘zichzelf te kunnen redden’:  

“Mensen die ouder zijn dan 40 met autisme. (…) Hoe redden zij zich? (…)” 

en zichzelf c.q. het eigen (alledaagse) leven zelf te kunnen organiseren, : 

“Verbeteren van zelforganisatie alledaagse leven (…)” 

waarbij hulpmiddelen een rol kunnen spelen: 

 “Toegankelijke hulpmiddelen bij alledaagse leven, ook hanteerbaar voor mensen met HFA.” 

 

 Ontspanning 
Wanneer het om zelfhulp en zelfredzaamheid c.q. zelforganisatie gaat, is ontspanning (jezelf kunnen 
ontspannen) een aparte dimensie die benoemd wordt: 

 “Op het gebied van loslaten en ontspanning. Waar ik alcohol toejuich, merk veel andere 
autisten er niet aan durven. andere kunnen dit juist hebben met drugs.” 

“Hoe vinden autisten innerlijke rust.” 

Het onderwerp ‘stress’ komt aan bod bij de hoofdcategorie Kenmerken, klachten en comorbiditeit  
Klachten  Stress, overbelasting en burnout. 

 

 

6.10.3.3 Zelfbewustzijn, identiteit, zelfbeeld 
Een volgend aspect van omgaan met het eigen autisme heeft te maken met zelfbeeld, zelfbewustzijn 
en identiteit: 

 “De ontwikkeling van zelfbewustzijn en identiteit bij autisme. Toelichting: Het uitgangspunt 
(eventueel nog nader te onderzoeken als daar twijfel over bestaat) is dat autisme samengaat 
met een geringer zelfbewustzijn. (…) Dat geringe zelfbewustzijn is niet te verwarren met een 
laag zelfbeeld, al kan dat er wel toe leiden. (…) Het idee is dat je (…) als autist veel minder 
gevoelig bent voor de normen en waarden die je omgeving stelt (het uitblijven van 
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kopieergedrag), waardoor de sociaal-emotionele ontwikkeling vertraagd verloopt of, 
misschien moet je wel stellen, anders verloopt. Daarentegen ben je veel meer bezig vanuit je 
innerlijk je identiteit vorm te geven, er achter te komen wat je op deze planeet doet, wat 
belangrijk voor je is en wat niet. Mijn idee is dat de ontwikkeling van het zelfbewustzijn en 
identiteit bij autisme daardoor vertraagd of in ieder geval anders verloopt dan in de 
neurotypische wereld.” 

Volgens deze respondent zijn zelfbeeld en zelfbewustzijn twee verschillende dingen. Deze 
respondent wil graag dat het onderzoek zich gaat richten op zelfbewustzijn (en 
identiteitsontwikkeling). Andere respondenten zien graag meer onderzoek naar zelfbeeld: 

 “Zelfbeeld van mensen met autisme.” 

“Ontwikkeling van het zelf(-beeld) bij vrouwen met (laat gediagnostiseerd) autisme.” 

Weer een andere respondent spreekt over eigenwaarde: 

“Omgang met eigen waarde/ waardering (…).” 
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6.11 Onderwijs 
 Inleiding 

De categorie onderwijs betreft vragen en aandachtspunten die leven bij mensen met autisme, ouders 
of wettelijk vertegenwoordigers op het gebied van onderwijs. Subcategorieën binnen ‘Onderwijs’ 
betreffen: passend onderwijs, (deelname aan) specifiek benoemde soorten onderwijs, (gewenste) 
hulp en aanpassingen, functioneren op school als persoon met autisme, beschikbaarheid onderwijs, 
onderwijs NOS en overig.  

 

Tabel O.1 

Hieronder worden de subcategorieën uitgebreider besproken (met uitzondering van ‘Onderwijs NOS’ 
en ‘Overig’), waarbij voor de leesbaarheid wordt begonnen met de subcategorie ‘Passend onderwijs’, 
gevolgd door ‘Beschikbaarheid onderwijs’. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Het thema onderwijs wordt voornamelijk door ouders benoemd. 

 

 

Onderzoek naar 'Onderwijs' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘kinderen’.  
 

Thema: Onderwijs

Rol respondent % van alle
respondenten

% van rol
respondent

Geslacht
(M/V/X)

Volwassenen 2.0% 2.6% (7.4 / 10.9 / 0)
Ouders 3.0% 16.7% (22.3 / 5.5 / 0)
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.3% 4.5% (2 / 0.8 / 0)



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 132 

 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
 

6.11.3.1 Passend onderwijs 
Voor mensen met autisme, hun ouders of wettelijk vertegenwoordigers gaat (onderzoek naar) 
onderwijs in de eerste plaats over (onderzoek naar) passend onderwijs. 

 

 Passend onderwijs NOS 
Een deel van de respondenten benoemt dit zonder verdere toelichting: 

[Onderzoek doen naar:] 

“Autisme en passend onderwijs.” 

Dit is opgenomen onder ‘Passend onderwijs NOS’ (Not Otherwise Specified) in Tabel O.2 

 

Tabel O.2 

 

 Wat is de beste vorm van onderwijs? 
Enkele respondenten vragen zich af wat de beste vorm van (passend) onderwijs is: 

Totaal
Beschikbaar

heid 
onderwijs

Hulp en 
aanpassinge

n

Passend 
onderwijs

Overig
Onderwijs 

NOS

Specifiek 
benoemde 

soorten 
onderwijs

Functionere
n op school

Kinderen (0 t/m17 jaar) 10.6% 0.3% 2.0% 3.0% 1.0% 0.7% 2.6% 1.0%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 2.8% 0.1% 0.4% 0.5% 0.4% 0.3% 0.7% 0.5%
Ouderen (66 jaar en ouder) 0.8% 0.1% 0.4% 0.3% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0%
Weet niet 2.0% 0.0% 1.0% 1.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 4.0% 0.2% 0.9% 1.2% 0.5% 0.0% 0.7% 0.5%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 5.7% 0.1% 1.1% 1.4% 0.6% 0.5% 1.3% 0.6%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 5.8% 0.1% 0.8% 1.1% 0.9% 0.2% 1.6% 1.0%
Weet niet 2.6% 0.3% 0.9% 1.2% 0.0% 0.0% 0.3% 0.0%
Vrouwen 4.4% 0.1% 0.7% 0.8% 0.5% 0.5% 1.3% 0.5%
Mannen 5.6% 0.2% 0.8% 1.2% 0.6% 0.7% 1.6% 0.6%
niet-Westerse cultuur 4.0% 0.1% 0.4% 0.7% 0.4% 0.0% 1.8% 0.6%
LHBT 4.3% 0.2% 0.6% 0.6% 0.3% 0.3% 1.7% 0.5%
Subgroep Anders 7.8% 0.0% 1.7% 2.0% 0.9% 0.0% 1.7% 1.5%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Onderwijs

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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 “Wat de beste vorm van onderwijs is bij kinderen met autisme.” 

“Welke schoolvorm  (en aanpassingen ) [het] beste past.” 

Zoals bovenstaande citaten laten zien, is het voor deze respondenten een open, breed 
geformuleerde (onderzoeks)vraag.  

 

 Maatwerk-onderwijs 
Echter, de ruime meerderheid van de respondenten binnen de subcategorie ‘Passend onderwijs’ 
heeft een (veel) specifieker idee over wat passend onderwijs is of zou moeten zijn, en in het 
verlengde hiervan waar onderzoek op het gebied van (passend) onderwijs zich op zou moeten 
richten. 

Passend onderwijs gaat, volgens onze respondenten, over maatwerk-onderwijs: onderwijs dat op 
maat is voor het individuele kind. Passend onderwijs, zo zou je kunnen zeggen, staat voor de 
respondenten gelijk aan maatwerk; aan individueel onderwijs of onderwijs dat in elk geval zo 
individueel mogelijk gemaakt is. In de woorden van de respondenten:  

 “Het opzetten van scholen die instaat zijn om aan elk kind een individueel aanbod te geven in 
de ontwikkeling.” 

“Belangrijk binnen onderzoek zou zijn hoe het onderwijs binnen de vormen van speciaal 
(voortgezet) onderwijs meer kind specifiek moet worden ipv het kind nog steeds in het 
keurmerk school te duwen. Hoe kan het nog meer individueel gemaakt worden, waardoor een 
kind met de problematiek als mcdd zich meer kan gaan ontwikkelen.” 

“Individueel maatwerk, (passend) bieden in het onderwijs.” 

Veel respondenten geven in hun open antwoord vervolgens een toelichting en/of beschrijven een 
probleemsituatie vanuit hun eigen ervaring. Nadere analyse van deze antwoorden laat zien dat het 
knelpunt met name lijkt te liggen bij het bieden van passend onderwijs aan kinderen/jongeren met 
een disharmonisch ontwikkelingsprofiel. 

 

 

Tabel O.3 
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Op basis van de resultaten in Tabel O.3 zou er dus met name (meer) onderzoek nodig zijn naar het op 
maat maken van onderwijs voor mensen (m.n. kinderen/ jongeren) met autisme en een 
disharmonisch ontwikkelingsprofiel. 

De respondenten benoemen daarbij, vanuit hun eigen ervaring, een diversiteit aan (school)niveaus, 
variërend van een school voor mensen met een verstandelijke beperking tot hogescholen. Wat 
overeenkomt in de antwoorden is dat het huidige onderwijsaanbod niet goed passend lijkt te zijn 
voor mensen met een disharmonische ontwikkeling. 

 “Als ik dit puur vanuit mijn eigen zoon bekijk, omgaan met grote disharmonische 
ontwikkeling. (…) Hij zit op een school voor verstandelijk beperkten. Wij zouden niet weten 
waar hij anders heen moet (…).” 

“(…) Mijn zoon zit op het VSO VMBO kader niveau en dat sluit totaal niet bij hem aan. Hij 
staat voor alles onvoldoende, heeft faalangst, geen zelfvertrouwen. Terwijl hij volgens zijn 
intelligentie niveau hoger aan zou moeten kunnen.” 

“Wat zouden hogescholen moeten aanpassen om de opleidingen haalbaarder te maken voor 
mensen met autisme, die de intelligentie voor de opleiding wel hebben maar de sociale 
vaardigheden niet, [of] slechter werkende executieve functies hebben (…)?” 

In tweede instanties wordt (meer onderzoek naar) onderwijs aan (hoog)begaafde kinderen met 
autisme genoemd. Zoals in onderstaand voorbeeld: 

“Hoe kunnen we kinderen met autisme echt passend onderwijs bieden, en dan wat mij betreft 
m.n. de (hoog)begaafde kinderen. Zij hebben zo veel capaciteiten en ik vind het heel erg dat 
zulke kinderen soms thuis komen te zitten omdat geen enkele school geschikt lijkt en ze zo 
hun talenten niet kunnen ontwikkelen en contact met leeftijdgenoten moeten missen.” 

Andere subgroepen die (minder vaak) genoemd worden zijn hoogsensitieve kinderen met autisme, 
beelddenkers, autistische kinderen met rustig gedrag en/of internaliserende problematiek, kinderen 
met MCDD-problematiek en kinderen met autisme die ‘tussen wal en schip’ vallen. Met dit laatste 
wordt bedoeld: 

 “De tussen het wal en het schip kinderen op school. Te "goed" voor speciaal onderwijs maar 
te veel beperkt voor het regulier onderwijs.” 

 
 
6.11.3.2 Beschikbaarheid (passend) onderwijs 
Een volgende subcategorie binnen ‘Onderwijs’ betreft (onderzoek naar) de beschikbaarheid van 
onderwijs. Dit betreft  de vraag naar de beschikbaarheid van passend onderwijs: 

“(…) Helaas is er voor een redelijke groep leerlingen die wel de capaciteiten voor onderwijs 
hebben geen passend onderwijs doordat ze te kampen hebben met overbelasting door 
sensorische en inwendige overprikkeling.” 

Maar het betreft ook de vraag naar onderwijsmogelijkheden nadat de leerplicht voorbij is:  

“(…) Meer tijd aanbieden van onderwijs, niet nadat de leerplicht tijd voorbij is stoppen met 
het bieden van onderwijs.” 

of vervolgonderwijs na de middelbare school, dan wel de basisschool: 
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“Onderzoek naar het vervolgonderwijs na het middelbaar onderwijs. Deze is er bijna niet of 
helemaal niet voor kinderen met autisme.” 

 “(…) Waarom is er zo weinig goed scholingsaanbod na de basisschool?” 

 

 

6.11.3.3 (Deelname aan) specifiek benoemde soorten onderwijs 
Tussen mensen (c.q. kinderen/jongeren) met autisme bestaan grote verschillen, onder meer in 
leeftijd en opleidingsniveau. Deze diversiteit wordt binnen de categorie ‘Onderwijs’ weerspiegeld in 
de diversiteit aan soorten onderwijs die door de respondenten benoemd worden, als focus voor 
onderzoek en/of in hun persoonlijke ervaringen of toelichting bij de antwoorden. 

Grofweg valt er onderscheid te maken tussen antwoorden die betrekking hebben op regulier dan wel 
speciaal onderwijs; en tussen antwoorden die zich richten op het basisonderwijs (jonge kinderen) 
dan wel juist het hoger onderwijs (jongeren/adolescenten). Opvallend is dat het voortgezet 
onderwijs (de leeftijd tussen het basisonderwijs en het hoger onderwijs in) vrijwel niet genoemd 
werd (slechts door één respondent; dit is opgenomen onder ‘overig’). 

 

 

Tabel O.4 

(Deelname aan) het regulier onderwijs en het (voortgezet) speciaal onderwijs worden even vaak 
benoemd als focus voor (toekomstig) onderzoek. Opvallend daarbij is dat de antwoorden waarin het 
regulier onderwijs wordt genoemd neutraal of positief van toon zijn, terwijl in de antwoorden m.b.t. 
het speciaal onderwijs met name problemen worden beschreven. 

Voorbeelden van antwoorden: 

 

 Regulier onderwijs 
 “Autisme en functioneren binnen het regulier onderwijs.” 

“Effect van regulier onderwijs op kind met autisme (gemiddeld/begaafd niveau).” 

“Ik zou onderzoeken of kinderen met autisme, niet in combinatie met zwakbegaafdheid of 
andere belangrijke diagnoses, niet het best per definitie naar het normaal onderwijs kunnen 
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en in plaats van begeleiding in speciaal onderwijs extra ondersteuning krijgen in het reguliere 
onderwijs kunnen krijgen.” 

 

 (Voortgezet) Speciaal onderwijs 
“Naar betere mogelijkheden scholing. Zelfs een zmlk school lijkt niet aan te sluiten bij de 
zorgbehoefte van onze zoon en de kans is groot dat hij door zijn gedrag straks niet meer op 
school mag blijven. (…)” 

“Belangrijk binnen onderzoek zou zijn hoe het onderwijs binnen de vormen van speciaal 
(voortgezet) onderwijs meer kind specifiek moet worden i.p.v. het kind nog steeds in het 
keurmerk school te duwen. (…) Wij [blijven] het zeer raar vinden dat ondanks het feit dat onze 
zoon goed kan lezen, hij nooit spelling onderwijs heeft gekregen. Hij zit op een ZMLK school 
vanwege de individuele benadering, echter daar gaat men uit van een maximaal te behalen 
leesniveau van eind groep 3, dus acht men spelling onderwijs niet noodzakelijk.” 

“(…) De huidige indeling in cluster 4 is het slechtste wat gedaan kon worden. Mijn kinderen 
zitten noodgedwongen op cluster 3 scholen, omdat zij kapot gingen tussen kinderen met 
agressieproblemen en gebrek aan kennis bij leraren over hoe mensen met autisme leren en 
functioneren. (…)” 

 

 Hoger onderwijs 
Een tweede onderscheid betreft het onderscheid tussen het basisonderwijs (jonge kinderen) dan wel 
het hoger onderwijs (jongeren/adolescenten/ volwassenen). Hoger onderwijs wordt hierbij ruim 
twee keer zo vaak benoemd als lager onderwijs. Voorbeelden van antwoorden (onderstreping door 
auteurs): 

“Passend maken van onderwijsomgeving aan persoon met autisme. Met name voor 
volwassenenonderwijs en hoger onderwijs.” 

“Wat zouden hogescholen moeten aanpassen om de opleidingen haalbaarder te maken voor 
mensen met autisme, die de intelligentie voor de opleiding wel hebben maar de sociale 
vaardigheden niet (…)” 

“(…) onderzoeken wat we in de praktijk kunnen verbeteren op het gebied van didactiek bij 
autisme en dan met name in het hoger onderwijs.” 

 
 

 Lager onderwijs/basisonderwijs 
Voorbeelden van antwoorden (onderstreping door auteurs): 

“(…) basisonderwijs voor hoogbegaafde kinderen met ASS en ADHD moet heel erg verbeterd 
worden.” 

“Is digitaal individueel onderwijs beter op de basisschool? (…)” 
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6.11.3.4 Hulp en aanpassingen 
De subcategorie ‘Hulp en aanpassingen’ in het onderwijs kan verder worden onderverdeeld in: 
aanpassingen; hulp (begeleiding, zorg etc.); en verbeteren van de kennis over autisme binnen het 
onderwijs (zie Tabel O.5). 

 

 

Tabel O.5 

 

 Aanpassingen in onderwijs(omgeving) 
Binnen ‘Hulp en aanpassingen’ ligt het meeste accent op de (gewenste) aanpassingen aan het 
onderwijs en de onderwijsomgeving. Aanpassingen die worden benoemd zijn het bieden van 
maatwerk/individueel aanbod (zie ook de subcategorie ‘Passend onderwijs’), rustige, veilige klassen 
(voor kinderen met autisme en internaliserende problematiek), aanpassingen/voorzieningen m.b.t. 
vermoeidheid/overbelasting/overprikkeling, aanpassingen NOS, en aanpassingen overig (zie Tabel 
O.6). Een bijzondere vorm van (gewenste) aanpassing is het verbeteren van de kennis over autisme 
bij docenten en andere onderwijsprofessionals (zie verderop). 

 

Tabel O.6 

 

6.11.3.4.1.1 Rustige en veilige onderwijsomgeving 
Sommige kinderen met autisme, vooral kinderen met internaliserende problematiek en/of kinderen 
die zelf rustig zijn, hebben (veel) last van het gedrag van klasgenoten met meer externaliserend 
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gedrag, zoals onvoorspelbaar of agressief gedrag. Zij hebben behoefte aan een onderwijsomgeving 
die rustig en veilig is, maar uit de antwoorden van de respondenten blijkt dat dit in de praktijk niet 
altijd aanwezig is: 

“Deze kinderen [binnen speciaal onderwijs] hebben veel last van ander onvoorspelbaar 
gedrag van mede klasgenoten, terwijl in eigen veilige rust er veel meer geleerd kan worden.” 

“School voor kinderen met autisme en rustig gedrag. Onze zoon past niet in cluster4. Maar 
kan net als veel andere kinderen met internaliserende problemen geen goede school vinden, 
waardoor trauma is ontstaan.” 

 
6.11.3.4.1.2 Voorzieningen m.b.t. vermoeidheid/overbelasting/overprikkeling 
Enkele respondenten benoemen dat er binnen het onderwijs meer aandacht zou moeten komen 
voor vermoeidheid, overprikkeling en/of overbelasting en in het verlengde hiervan het maken van 
aanpassingen op dit gebied (dan wel hier onderzoek naar gaan doen). 

 “Vermoeidheid en autisme en aanpassingen die 'de buitenwereld' kan bieden om het leven 
van personen met autisme makkelijker en minder vermoeiend te maken. Ik merk dat er vaak 
niet over nagedacht wordt, bv. op de universiteit, dat veel dingen voor mensen met autisme 
meer energie kosten, er zijn nauwelijks voorzieningen en voorzieningen die er zijn om bv. 
studie minder vermoeiend te maken, worden niet makkelijk toegekend aan degenen die daar 
behoefte aan hebben.” 

“Wat zouden hogescholen moeten aanpassen om de opleidingen haalbaarder te maken voor 
mensen met autisme, die (…) vatbaarder zijn voor burn-out/overspannen raken?” 

 

6.11.3.4.1.3 Aanpassingen overig 
Onderzoek naar overige aanpassingen zou zich kunnen richten op het bieden van voldoende tijd en 
aandacht, een voorspelbare omgeving en de inzet van buddy’s op school: 

 “(…) faciliteiten dat men ook echt tijd en aandacht voor aspergers heeft.” 

“Kinderen met Autisme (…) op school koppelen aan "buddy's" die wisselen. Zo kan een kind 
met ASS "leren" en meer zelfvertrouwen krijgen.” 

 

 Onderwijs en hulp/begeleiding 
In de subcategorie ‘Hulp en aanpassingen’ wordt een tweede dimensie gevormd door ‘Hulp’ (c.q. 
begeleiding, zorg).  

 Zie ook de (hoofd)categorie Hulp-Behandeling-Medicatie - -> subcategorie ‘Hulp’, waar het 
bieden van hulp gerelateerd aan onderwijs eveneens aan bod komt. 

Opvallend daarbij is dat uit de antwoorden van de respondenten blijkt, dat het hierbij niet alleen 
hulp aan de persoon met autisme betreft. Een tweede groep die hulp/begeleiding zou moeten 
krijgen, betreft de onderwijsprofessionals/docenten. Zij zouden meer kennis over autisme moeten 
krijgen (zie ook de dimensie ‘Verbeteren kennis over autisme’) en beter begeleid of ondersteund 
moeten worden bij het omgaan met leerlingen met autisme. Volgens sommige respondenten zou 
(meer) onderzoek gedaan moeten worden naar: 
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“Betere begeleiding van leraren, die in het reguliere middelbaar onderwijs te maken krijgen 
met kinderen met autisme.” 

“Bij asperger past meer- of hoogbegaafdheid. (…) Ik zou het prettig vinden als er eens 
onderzocht wordt hoe we scholen kunnen helpen om deze kinderen hierin beter te begeleiden 
(…).” 

 

 Verbeteren kennis over autisme binnen het onderwijs 
In het verlengde van het bieden van hulp en ondersteuning aan docenten/onderwijsprofessionals, 
ligt het verbeteren van de kennis over autisme binnen het onderwijs. Diverse respondenten 
benoemen dit dan ook als thema voor onderzoek: 

 “Bekendheid van en met autisme bij docenten.” 

“Meer kennis bij docenten.” 

 
 

6.11.3.5 Functioneren op school 
Binnen de (hoofd)categorie ‘Onderwijs’ wordt een vierde subcategorie gevormd door ‘Functioneren 
op school’. Deze subcategorie betreft antwoorden gerelateerd aan het doorlopen of doorkomen van 
de schoolperiode door leerlingen met autisme. 

 

Tabel O.7 

 Hoe functioneren op school/ school doorlopen 
Een deel van de respondenten benoemt (succesvol) functioneren op school c.q. school doorlopen als 
onderzoeksthema: 

“Hoe autisten optimaal kunnen functioneren op normale scholen en in normale bedrijven.” 

“Hoe mensen met autisme met een normale tot hoge begaafdheid succesvol het hoger 
onderwijs zouden kunnen doorlopen.” 
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 Overbelasting/overprikkeling/vermoeidheid en onderwijs 
Wanneer het gaat over het (succesvol) functioneren op school c.q. doorlopen van de schoolperiode, 
blijkt overprikkeling, overbelasting en/of vermoeidheid een belangrijke factor te zijn. 

“Autisme en onderwijs. Helaas is er voor een redelijke groep leerlingen die wel de capaciteiten 
voor onderwijs hebben geen passend onderwijs doordat ze te kampen hebben met 
overbelasting door sensorische en inwendige overprikkeling. (…)” 

“Naar hoe mensen met ASS hun school, stage en werk het beste door kunnen komen. Stage 
en werk is bij mij vaak een groot probleem geweest: te weinig overzicht, geen goede 
begeleiding, te veel prikkels enz.” 

“Vermoeidheid en autisme en aanpassingen die 'de buitenwereld' kan bieden om het leven 
van personen met autisme makkelijker en minder vermoeiend te maken. Ik merk dat er vaak 
niet over nagedacht wordt, bv. op de universiteit, dat veel dingen voor mensen met autisme 
meer energie kosten, er zijn nauwelijks voorzieningen en voorzieningen die er zijn om bv. 
studie minder vermoeiend te maken, worden niet makkelijk toegekend aan degenen die daar 
behoefte aan hebben.” 

Dit sluit aan bij (onderzoek naar) mogelijke aanpassingen in onderwijs, waarbij voorzieningen m.b.t. 
(het voorkomen van) vermoeidheid, overprikkeling en/of overbelasting eveneens benoemd worden, 
zie paragraaf 6.11.3.4.1. 
 
 

 Leren leren 
Tenslotte komt ‘leren leren’ uit de antwoorden naar voren als dimensie van het (succesvol) de 
schoolperiode doorlopen: 
 

“Onderwijs / leren leren / lesmateriaal inrichten voor mensen met ASS.” 
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6.12 Ontwikkeling en levensloop 
 Inleiding 

De categorie ‘Ontwikkeling en levensloop’ gaat over autisme gedurende de levensloop, dus waarbij 
de persoon met autisme gedurende zijn levensloop van baby naar bejaarde ouder wordt, een 
bepaalde ontwikkeling doormaakt en twee belangrijke (overgangs)fases doormaakt, namelijk de 
puberteit en de overgang (de laatste wordt nog met name gekoppeld aan vrouwen), die gepaard 
gaan met lichamelijke/hormonale veranderingen. 

Hoewel ontwikkeling en ouder worden c.q. veroudering veelal aan elkaar gerelateerd zijn, zijn deze 
toch niet hetzelfde. Ontwikkeling kan op elke leeftijd plaatsvinden, alhoewel men dit bij mensen met 
autisme vooral lijkt te associëren met de jongere jaren. Idem is veroudering een proces dat in feite al 
direct na de geboorte start, maar in de praktijk wordt dit met name geassocieerd met een oudere 
leeftijd. Wij hebben hiervan aparte subcategorieën gemaakt. 

 Respondenten en doelgroepen 
Deze categorie werd door alle groepen repondenten benoemd, maar het minst door wettelijk 
vertegenwoordigers. 

         
Thema: Onderwijs         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 2.0% 2.6% (7.4 / 10.9 / 0)   
Ouders 3.0% 16.7% (22.3 / 5.5 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.3% 4.5% (2 / 0.8 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Ontwikkeling en levensloop' toont geen opvallende verschillen, zij het ‘Kinderen’ 
relatief weinig worden benoemd bij de subcatgeorie ‘Ontwikkeling’  
 
 

 

 

Totaal
Overgang bij 

vrouwen 
met autisme

Puberteit
Ontwikkelin

g
Ouder 

worden NOS

Kinderen (0 t/m17 jaar) 1.9% 0.0% 0.6% 1.3% 0.0%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 2.9% 0.3% 0.0% 2.0% 0.6%
Ouderen (66 jaar en ouder) 4.0% 0.3% 0.0% 2.3% 1.5%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 1.4% 0.0% 0.3% 1.1% 0.0%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 3.4% 0.2% 0.2% 2.2% 0.8%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 2.1% 0.1% 0.0% 1.8% 0.1%
Weet niet 1.2% 0.0% 0.9% 0.3% 0.0%
Vrouwen 2.8% 0.3% 0.1% 1.8% 0.6%
Mannen 3.0% 0.0% 0.2% 2.3% 0.4%
niet-Westerse cultuur 2.7% 0.0% 0.0% 2.1% 0.6%
LHBT 2.9% 0.0% 0.0% 2.4% 0.5%
Subgroep Anders 2.4% 0.0% 0.5% 1.8% 0.0%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Ontwikkeling en levensloop

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 142 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
De categorie ‘Ontwikkeling en levensloop’ bestaat uit de subcategorieën ‘ontwikkeling’, 
‘veroudering’, ‘puberteit’ en ‘overgang (bij vrouwen)’ (zie Tabel O.1). 

 

 

Tabel O.1 

 

6.12.3.1 Ontwikkeling 
De subcategorie ‘Ontwikkeling’ bestaat uit de dimensies ‘ontwikkeling als mens met autisme’, 
‘ontwikkeling van autisme’ en ‘ontwikkeling als mens met autisme in de maatschappij’ (zie Tabel 
O.2). 

 

 

Tabel O.2 

Deze dimensies duiden op verschillende niveaus waarop er sprake kan zijn van ontwikkeling: op het 
niveau van het autisme zelf (de verschijnselen, klachten, symptomen e.d.), op het niveau van de 
mens met autisme (zoals persoonlijke groei en ontwikkeling), en op het niveau van de mens met 
autisme in de maatschappij. 
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 Ontwikkeling van autisme 
‘Ontwikkeling van autisme’ gaat over de vraag hoe autisme zich ontwikkelt als mensen ouder 
worden.  

Sommige respondenten formuleren dat neutraal: 

[Onderzoek doen naar:]  

“(…) de ontwikkeling van autisme bij het ouder worden.” 

“Het verloop van autisme door de jaren heen. Hoe ontwikkelt dat zich.” 

 “Bijzondere ontwikkeling van ass op hogere leeftijd. 

Andere respondenten formuleren het negatiever, ze vragen zich af of de autisme verschijnselen 
erger worden en/of of je meer last krijgt van autisme naarmate je ouder wordt: 

“Of autisme verschijnselen erger worden naarmate je ouder wordt.” 

“Of, en zo ja waardoor, iemands autisme (op zich) of de last die hij heeft van zijn autisme, bij 
het stijgen van zijn leeftijd kan toenemen.” 

“Krijg je naar mate je ouder wordt, meer last van je autisme? Want zo ervaar ik dat wel en 
dat heb ik van meerdere mensen met autisme gehoord. Het is net alsof ik steeds minder kan 
hebben en het autisme meer naar buiten komt.” 

 
 

 Ontwikkeling als mens met autisme 
De term ‘ontwikkeling’ wordt door de respondenten ook gebruikt om te verwijzen naar de 
ontwikkeling van de (hele) persoon met autisme. Het gaat dan niet alleen over de ontwikkeling 
respectievelijk verergering van autismeverschijnselen, maar over hoe je je als mens met autisme kunt 
ontwikkelen. 
 

 “(…) Een manier vinden om redelijk vlot een persoonlijk evenwicht in kaart te brengen per 
individu waarbinnen deze zich goed kan ontwikkelen. Met name gericht op 
prikkelgevoeligheid, maar wel breder dan dat. (…)” 

Enkele respondenten benoemen specifieke onderdelen van de ontwikkeling, zoals de sociale, 
emotionele en hechtingsontwikkeling: 
 

 “(…) Meer onderzoek naar de sociale, emotionele en hechtingsontwikkeling bij personen met 
ass. Een onderzoek waarbij ze sociaal en emotioneel uit elkaar wordt gehaald, dus wordt 
gezien als 2 ontwikkeling gebieden [sic]. Dus onderzoek naar de kalenderleeftijd. Waar zit de 
persoon en wat heeft de persoon nodig om te ontwikkelen. (…)” 

Sommige respondenten benoemen ‘ontwikkeling’ in combinatie met het hebben van een 
disharmonisch profiel: 
 

“Wellicht meer inzicht krijgen in de ontwikkeling van begaafd heden. Bij onze zoon is naast 
PDD-Nos vrij vroeg vastgesteld dat hij zwakbegaafd en moeilijk lerend was met een IQ tussen 
75 en  92. Die indicatie is ook op zijn 17e vastgesteld. Het onderwijssysteem past zich daarbij 
helaas aan. In de trend van 'uw zoon mag blij zijn dat hij hier op schoolgelukkig mag zijn", 
leren is hieraan ondergeschikt. Nu excelleert hij op een HBO opleiding.” 
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“Wat is nodig om mensen met (hoogfunctionerend) autisme die emotioneel onderontwikkeld 
zijn hun achterstand in te laten halen, is dit te versnellen met gesprekken die inzicht geven in 
emoties van zelf en anderen of is het enkel een kwestie van wachten?” 

Bovenstaand antwoord benoemd eveneens het stimuleren van de ontwikkeling (zie verderop). 

 Zie ook de categorie Kenmerken, klachten en comorbiditeit  Kenmerken  Disharmonisch 
profiel, paragraaf 6.7.3.3.2.1 

 
Ook wordt benoemd dat mensen met autisme zich soms in een andere volgorde ontwikkelen: 
 

“(…) Hoe zit het met het uitgangspunt van een andere ontwikkelingslijn, eerst de cognitie en 
daarna begint de emotionele ontwikkeling? (…) ” 

Andere aspecten die benoemd worden zijn belemmerende factoren voor de ontwikkeling: 
 

“(…) De participatiewet die er nu is, is juist een belemmering in mijn ontwikkeling en heeft er 
juist voor gezorgd dat ik nu volledig ben afgekeurd ( IVA-uitkering ). Ik kan met de 
onzekerheden die de participatiewet biedt , en de stress en totale angst geen betaald werk 
doen, waardoor ik nu verveeld thuis zit.” 

en hoe de ontwikkeling gestimuleerd kan worden: 
 

“(…) Onderzoek naar de mogelijkheden om iemand met een ass te laten ontwikkelen. Er 
wordt nu bij voorbaat al vaak de conclusie getrokken dat ze iets nooit zullen kunnen. Mijn 
zoon van 10 is al verder dan dat de GGZ had voorspeld dat hij zou komen op volwassen 
leeftijd. Dat zie ik vaker en dat is een ernstige zaak.” 

 “Mijn zoon heeft autisme en een verstandelijke handicap. Waar heeft hij nu het meest last 
van? Wat staat ontwikkeling nu het meest in de weg? En hoe kunnen we ontwikkeling dan 
stimuleren?” 

 
 Ontwikkeling als mens met autisme in de maatschappij 

Tenslotte kan ontwikkeling betrekking hebben op de (ontwikkel)mogelijkheden die de persoon met 
autisme heeft in de maatschappij. Uit de antwoorden van de respondenten blijkt, dat hierbij met 
name aan de toekomstmogelijkheden voor kinderen en jongvolwassenen met autisme wordt 
gedacht. ‘Ontwikkeling’ gaat in dit geval over toekomstperspectief: 
 

“(…) Levensloop en toekomst plannen.” 

“Toekomst perspectief.” 

“Toekomstvisie voor autisten, begeleiding voor normaal tot hoogbegaafden mbt studie en 
werkmogelijkheden. (…)” 

“(…) [Mijn zoon] zit op een school voor verstandelijk beperkten. (…) Zijn toekomst? Hij moet 
wat kunnen met alles wat hij wel kan, maar hoe vinden we het? (…)” 

Daarmee raakt deze dimensie van ontwikkeling aan de integratie en participatie van mensen met 
autisme in de maatschappij. 
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 Zie ook de categorie Beeldvorming en Inclusie  Integratie in de maatschappij, paragraaf 
6.1.3.1. 

 
 

6.12.3.2 Veroudering 
Bij het analyseren en beschrijven van de resultaten is ‘ouder worden met autisme’ c.q. ‘ouderen met 
autisme’ dan ook een wat complexer thema, omdat de antwoorden van de respondenten betrekking 
kunnen hebben op een bepaalde groep mensen (ouderen, senioren), op het ouder zijn, op ouder 
worden c.q. veroudering, op ontwikkeling (zoals ontwikkeling of verandering van autismekenmerken 
met het ouder worden) en/of op de combinatie van autisme met oudersdomsziekten. 

 

Tabel O.3 

 
Sommige respondenten maken onderscheid tussen levensloop/ ouder worden en ouderdom/ ouder 
zijn: 

 “Autisme gedurende levensloop en in ouderdom.” 

“Levensloop, dus als mensen met autisme ouder worden.” 

 “Autisme en ouderdom, hoe gaan wij ouder worden?” 

“De ouder wordende autist: Zijn er bejaarde autisten? (…) Welke gevolgen heeft ouderdom op 
autisme?” 

Verreweg de meeste respondenten geven echter een (heel) algemene omschrijving, namelijk 
‘autisme bij ouderen’ of ‘ouder worden met autisme’ zonder nadere specificatie (Not Otherwise 
Specified). Voorbeelden van antwoorden: 

 “Autisme en ouder worden.” 

“Autisme bij ouderen.” 

Een enkel antwoord is net iets uitgebreider: 
 

“Er zou wat meer onderzoek moeten komen naar de beleving van de autistische handicap bij 
personen boven de vijftig jaar. Hoe ontwikkeld de autistische beperking bij senioren? Ik stel 
mij deze vraag omdat de meeste onderzoeken over autisme over kinderen en jongeren gaat.” 
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De meeste respondenten geven geen leeftijdsaanduiding voor wie er tot de groep ‘ouderen’ 
behoren. Degenen die dat wel doen, benoemen als leeftijd 50 of 60 jaar en ouder (onderstreping 
auteurs): 

“Er zou wat meer onderzoek moeten komen naar de beleving van de autistische handicap bij 
personen boven de vijftig jaar. Hoe ontwikkeld de autistische beperking bij senioren? (…)” 

“Autisme bij het ouder worden. (…)  N.B. niet alleen de senioren die de 60 jaar al gepasseerd 
zijn maar juist de groep die tussen de 50 - 60 jaar is.” 

“Autisme bij ouderen (+- 60 jr) (…)” 

 
 Ouderdomsziekten 

Ouder worden/zijn gaat vaak gepaard met een toename van klachten. Het is niet altijd (meteen) 
duidelijk of deze klachten door autisme komen of door iets anders. 

 “Autisme bij ouderen, dit is tot nu toe een vergeten groep. Klachten worden vaak gerelateerd 
aan het ouder worden terwijl het met het autisme te maken heeft. Ikzelf heb een CVA gehad 
en vertel maar dat mijn klachten daar mee te maken hebben, als je aan geeft dat het door het 
autisme komt kijken ze je raar aan. Veel onderzoek is wenselijk.” 

“(…) Studie naar de combinatie ASS en veroudering. Zulks omdat veroudering veelal gepaard 
gaat met somatische ziekte e/o andere somatische problematiek en ook dat gegeven de 
zorgbehoefte kan compliceren. Zo is bij mij ooit de - toen onbeantwoord gebleven - vraag 
gerezen of er alleen sprake was van problematiek gerelateerd aan mijn ASS en het 
(waarschijnlijke) NAH, of dat er ook nog eens sprake was van Alzheimer. (…)” 

Er kan ook sprake zijn van een wisselwerking tussen autisme en ouderdomsziekten, zoals dementie: 

“Bijzondere ontwikkeling van ass op hogere leeftijd. Wisselwerking tussen ass en 
(beginnende) dementie. (…)” 

De antwoorden over ouderdomsziekten zijn eveneens ingedeeld bij het thema ‘geriatrische 
comorbiditeit’. 

 Zie ook de categorie Kenmerken, klachten en comorbiditeit  Comorbiditeit  Geriatrische 
comorbiditeit, paragraaf 6.7.3.1.4. 

Het onderwerp ‘overgang’ is gerelateerd aan het onderwerp ‘ouder worden/ veroudering’, zoals in 
dit antwoord: 
 

“Autisme bij het ouder worden: de veranderingen en het terug zakken in het functioneren en 
bijv. de overgang / menopauze  bij de dames. N.B. niet alleen de senioren die de 60 jaar al 
gepasseerd zijn maar juist de groep die tussen de 50 - 60 jaar is.” 

De overgang (bij vrouwen) wordt verderop besproken als aparte subcategorie. 
 

6.12.3.3 Puberteit en overgang 
Wanneer het om (leven met) autisme gedurende de levensloop gaat, waarbij ontwikkeling en 
veroudering belangrijke processen zijn, zijn er twee overgangsfases die specifiek benoemd worden 
door de respondenten, te weten de puberteit en de overgang. Beide worden ongeveer even vaak 
genoemd. 



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 147 

 
Puberteit zit relatief aan het begin van de levensloop en markeert de overgang tussen kind en 
volwassene, terwijl de overgang (bij vrouwen) juist bij de oudere persoon met autisme hoort en de 
overgang tussen volwassene en oudere afbakent (alhoewel het natuurlijk de vraag is wanneer 
iemand als ‘oudere’ gezien wordt of zichzelf zo ziet). 
 
Sommige respondenten gebruiken de neutrale term ‘overgang’ of ‘puberteit’, terwijl anderen het 
accent leggen op de (bijbehorende) klachten (‘overgangsklachten’) of problemen (‘problemen in de 
puberteit’). Doordat er dus ook een aspect van ‘klachten’ aan zit, komen deze beide (sub)thema’s 
ook aan bod bij het onderdeel ‘Hormonen en autisme’ in de categorie Kenmerken, klachten en 
comorbiditeit  Klachten  Hormonen, puberteit en overgang 
 
Zie ook: Kenmerken, klachten en comorbiditeit  Klachten  Hormonen, puberteit en overgang, 
paragraaf 6.7.3.2.3. 
 

 Puberteit 
 

“Puberteit en autisme: lastig te beoordelen wat autisme en wat puberteit is en executieve 
vaardigheden in deze fase.” 

“Problemen die ontstaan tijdens de ontwikkeling naar pubertijd bij meisjes met autisme, 
vanaf 10 jaar e.v. (…)” 

 
 

 Overgang 
Sommige respondenten die de overgang benoemen als onderwerp voor onderzoek, noemen ook het 
bredere thema ‘autisme en ouder worden’: 
 

“Autisme en ouder worden. Bijvoorbeeld welk effect de overgang heeft op het autisme.” 

“Autisme bij het ouder worden: de veranderingen en het terug zakken in het functioneren en 
bijv. de overgang / menopauze  bij de dames. N.B. niet alleen de senioren die de 60 jaar al 
gepasseerd zijn maar juist de groep die tussen de 50 - 60 jaar is.” 

“Autisme en de overgang, beleving van de overgang door vrouwen met autisme. (…) Autisme 
en ouderdom, hoe gaan wij ouder worden?” 

 
Andere respondenten benoemen specifiek dat er meer onderzoek zou moeten komen naar de 
overgang(sklachten) an sich, zonder (ook) het thema ‘ouder worden’ te benoemen: 
 

“De relatie tussen overgangsklachten en autisme.” 

“(…) autisme bij vrouwen in de overgang lijkt me ook boeiend.” 
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6.13 Oorzaken, mechanismen en preventie 
 Inleiding 

De categorie ‘Oorzaak, werkingsmechanisme en preventie’ betreft (onderzoeks)thema’s en vragen 
naar de oorsprong of oorzaak van autisme, het achterliggende werkingsmechanisme en hoe autisme 
voorkomen kan worden. 

Wat betreft mogelijke oorzaken formuleren sommige respondenten dit heel algemeen (oorzaak van 
autisme NOS), maar het merendeel van de respondenten zoekt de oorzaak en/of het 
werkingsmechanisme van autisme in een bepaalde richting, te weten ‘Hersenen’, 
‘Genetica/erfelijkheid’, ‘Toxicologie’ (biologische/fysische/chemische omgevingsfactoren) of 
‘Cultureel-maatschappelijk’ (cultureel-maatschappelijke omgevingsfactoren als oorzaak voor 
autisme) (zie Tabel O.1). 

 

 

 

Tabel O.1 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Deze categorie wordt door alle groepen respondenten vrijwel even vaak benoemd. 

          
Thema: Oorzaken, mechanismen en preventie       
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 5.1% 6.7% (27 / 19.3 / 0.5)   
Ouders 1.1% 6.2% (7.8 / 2.5 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.4% 5.9% (3.3 / 0.3 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Externe oorzaken' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘VB/zwakbegaafd’.  
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Onderzoek naar 'Hersenen' is het meest bedoeld voor de doelgroepen  ‘VB/zwakbegaafdheid‘, ’niet-
Westerse cultuur’ en ‘LHBT’.  
Onderzoek naar 'Preventie' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘niet-Westerse cultuur’, ‘LHBT’en 
‘VB/zwakbehaafdheid’.  
 
 

 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
Wat betreft de oorzaak van autisme is het de vraag, in de woorden van een van de respondenten: 

 [Ontstaat] “autisme ten gevolge van aard/ aanleg of gedrag (t.g.v. cultuur/opvoeding)?” 

Dit is de welbekende ‘nature’ of ‘nurture’ vraag bij het ontstaan van (psychologische of 
psychiatrische) problemen en diagnoses. Ca. 70% van de antwoorden binnen deze categorie zit 
daarbij in de ‘nature’-hoek (hersenen en genetica), ca. 20% denkt dat de oorzaak van 
autisme(diagnoses) gezocht moet worden in omgevingsinvloeden (sociaal/cultureel/maatschappelijk 
of biologisch/fysisch/chemisch) en bij ca. 24% van de antwoorden is dit open gelaten (‘NOS’) 
(Meerdere subcategorieën mogelijk per respondent). 

Vergeleken met sommige andere (sub)categorieën binnen de onderzoeksagenda autisme, blijven de 
respondenten wat algemener in hun antwoorden bij de subcategorieën ‘Hersenen’ en ‘Genetica en 
erfelijkheid’. De meeste antwoorden in de subcategorie ‘Hersenen’ zijn geformuleerd als (onderzoek 
doen naar) ‘de hersenen’ (NOS) of ‘de werking van de hersenen’.  

Ook in de subcategorie ‘Genetica en erfelijkheid’ zijn de antwoorden overwegend geformuleerd als: 
[er is meer onderzoek nodig naar] ‘erfelijkheid’. Er worden geen specifieke genen of chromosomen 
benoemd of specifiekere vragen gesteld zoals ‘Wat is de kans dat mijn kind autisme krijgt als ik zelf 
autisme heb?’.  

Hieronder worden de subcategorieën uitgebreider besproken. 

 

Totaal
Externe 

oorzaken
Hersenen

Genetica en 
erfelijkheid

Preventie

Kinderen (0 t/m17 jaar) 9.8% 3.6% 2.8% 2.6% 0.7%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 6.6% 2.5% 2.3% 1.6% 0.3%
Ouderen (66 jaar en ouder) 6.7% 2.5% 2.3% 1.5% 0.4%
Weet niet 11.2% 3.1% 1.4% 5.8% 1.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 14.0% 5.4% 4.7% 2.5% 1.3%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 6.5% 2.4% 2.1% 1.7% 0.4%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 7.0% 2.2% 2.6% 1.6% 0.6%
Weet niet 8.2% 3.5% 1.2% 2.6% 0.9%
Vrouwen 6.9% 2.3% 2.6% 1.5% 0.5%
Mannen 7.7% 2.7% 3.0% 1.7% 0.3%
niet-Westerse cultuur 9.6% 2.9% 4.0% 1.0% 1.6%
LHBT 8.7% 2.8% 3.6% 0.9% 1.4%
Subgroep Anders 5.6% 2.7% 0.7% 2.1% 0.0%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Oorzaken, mechanismen en preventie

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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6.13.3.1 Hersenen 
De subcategorie ‘Hersenen’ betreft (onderzoeks)vragen en thema’s die te maken hebben met de 
hersenen/ het brein / het zenuwstelsel. 

  

Tabel O.2 

 

 Werking van de hersenen 
De dimensie ‘werking van de hersenen’ is bij de meeste antwoorden gekoppeld aan een verschil in 
werking van de hersenen tussen mensen met en zonder autisme. 

 “Hoe werkt het brein van iemand met autisme ten opzichte van een brein zonder iemand met 
autisme. En welke gevolgen heeft dit voor de samenleving? 

“Wat is het verschil in mijn autistische werkende hersenen met niet-autistisch werkende 
hersenen?” 

“Hoe mijn hersenen precies werken in verhouding tot "normale" mensen (…)” 

Enkele respondenten formuleren het korter: 

 “Werking van Autisme in de hersenen.” 

“(…) hersenwerking bij autisme.” 

 

 Hersenen NOS 
Dit betreft antwoorden zoals ‘hersenen’ of ‘hersenonderzoek’ – niet nader gespecificeerd. 

 

 Hersenbeeldvorming: zichtbaarheid autisme in de hersenen 
Deze dimensie omvat (onderzoek naar) het zichtbaar maken van autisme in de hersenen (met behulp 
van beeldvormende technieken): 

“(…) Ik vind dat er een onderzoek moet komen waarbij uit bijvoorbeeld een scan op te maken 
is of iemand autisme heeft.” 

“Hersenonderzoek in relatie tot autisme. of er iets in de hersenen zichtbaar is door het 
autisme.” 
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 Hersenactiviteit 

Dit betreft onderzoek naar de activiteit van de hersenen: 

 “Hersenactiviteit.” 

“(…) [Ik wil horen] Dat hier een verminderde activiteit van neuronen of juist een zeer actieve 
neuronen stroom voorkomt waardoor de informatie niet opgenomen wordt.” 

 

 Hersenfuncties 
Onderzoek naar hersenfuncties, niet nader gespecificeerd. Indien wel gespecificeerd worden 
executieve functies en het (niet) kunnen aflezen van sociale regels en signalen benoemd. 
 

“Ik zou graag willen dat er meer onderzoek gedaan wordt naar de redenen waarom autisten 
'sociale regels' en 'sociale signalen' niet kunnen aflezen/opmerken bij neurotypischen...is dit 
te zien in het brein? Heeft het met neurologische oorzaken te maken zoals prosopagnosie? 
Met andere vormen van waarneming? (…)” 

In bovenstaand antwoord wordt tevens de dimensie ‘zichtbaarheid van autisme in het brein’ 
(hersenbeeldvorming) benoemd. 

 

 Relatie hersenen en rest van het lichaam 
Deze dimensie betreft onderzoek naar (de werking van) het zenuwstelsel, waarbij de focus niet 
alleen op de hersenen ligt, maar op de (werking van de) zenuwcellen in het algemeen. Het zijn 
antwoorden die passen bij neurowetenschappelijk onderzoek waarbij de scheiding tussen hersenen 
en (de rest van het) lichaam is opgeheven. Voorbeelden zijn onderzoek naar prikkelgeleiding en 
signaaloverdracht (niet alleen in de hersenen) of naar de relatie tussen hersenen en motoriek. 

 “De prikkelgeleiding naar de lichamelijke functies waar vastgesteld is dat er een te hoge 
prikkelgeleiding naar hersenfuncties is om het gebied van denken etc. Kan het zijn dat de 
fysieke functies op een langzamer niveau werken door de te hoge breinfuncties?” 

“(…) relatie tussen hersenen/ autisme/ motoriek; primaire reflexen;” 

 
 Overig 

‘Overig’ omvat antwoorden die slechts door één respondent benoemd zijn.  

 

6.13.3.2 Genetica en erfelijkheid 
 
In de subcategorie ‘Genetica en erfelijkheid’ hebben sommige respondenten het over ‘erfelijkheid’ 
en anderen over ‘genetische componenten’ o.i.d. Dit lijkt hoofdzakelijk een kwestie van taalgebruik 
te zijn.  
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Tabel O.3 
 

Vrijwel alle respondenten benoemen deze subcategorie zonder nadere specificatie. Verreweg de 
meeste antwoorden zijn als volgt: 

 “Erfelijkheid.” 

“Autisme en erfelijkheid.” 

“Genetische component(en).” 

“Genetische achtergrond.” 

Op basis van de iets langere antwoorden valt af te leiden dat het bij genetisch onderzoek gaat over 
onderzoek naar genetische mechanismen en/of (DNA-)afwijkingen: 

“Genetische componenten en erfelijkheid van autisme, mechanismen achter autisme.” 

“(…) Als laatste meer onderzoek naar een (mogelijk) genetisch defect bij autisme ik zie dat er 
in mijn familie veel symptomen zijn van autisme dus er moet iets meer aan erfelijkheid 
onderzoek gedaan worden.” 

Zoals bovenstaande citaten laten zien, leggen deze respondenten een verband tussen genetische 
mechanismen/componenten/afwijkingen en erfelijkheid van autisme. 

Onderzoek naar de erfelijkheid van autisme omvat ook verwantschapsonderzoek en/of de vraag in 
hoeverre autisme erfelijk (overerfbaar) is: 

 “Verwantschap / genetische bepaling voor autisme.” 

“Hoe zit het met de erfelijkheid? Mijn halve familie is autistisch en dus ben ik 'normaal' 
opgegroeid.” 

“De oorzaak, in hoeverre het erfelijk is.” 

Een respondent verbindt genetisch onderzoek aan het voorkomen (of genezen?) van autisme: 

“Het gen vinden dat ass veroorzaakt en die uitschakelen.” 

(Zie ook de paragraaf over Preventie). 
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6.13.3.3 Toxicologie 
De subcategorie ‘Toxicologie’ betreft (onderzoek naar) schadelijke stoffen in de omgeving als oorzaak 
voor (en/of invloed op) autisme. In de woorden van de respondenten: 

 “Oorzaken...zoals omgevingsfactoren, stoffen in voeding, lucht, water, zendmasten.” 

“Relatie tussen Autisme en gifstoffen in onze maatschappij.” 

Als mogelijke schadelijke stoffen/ schadelijke omgevingsfactoren worden benoemd: 
luchtvervuiling/stoffen in de lucht (zoals fijnstof), vaccinaties, gifstoffen (NOS), stoffen in de voeding, 
stoffen in het water, landbouwgif of de invloed van straling (‘zendmasten’)(zie Tabel O.4). In Tabel 
O.4 zijn de laatste drie schadelijke stoffen samengevoegd onder ‘overig’; deze werden slechts 
eenmaal genoemd. De overige schadelijke stoffen werden door twee of meer respondenten 
genoemd (meer antwoorden mogelijk per respondent). 

 

 

Tabel O.4 

De mogelijke invloed van schadelijke stoffen voorafgaand aan of tijdens de zwangerschap wordt 
hieronder uitgebreider beschreven.  

 

 Invloed van schadelijke stoffen voorafgaand aan of tijdens de zwangerschap 
Ruim de helft van alle antwoorden binnen deze categorie wordt gevormd door ‘Invloed van 
schadelijke stoffen voorafgaand aan of tijdens de zwangerschap’: 

 “(…) invloed blootstelling moeder aan schadelijke stoffen tijdens zwangerschap 
(landbouwgif, fijnstof).” 

Als mogelijke schadelijke stoffen die de ontwikkeling van de foetus in de baarmoeder kunnen 
verstoren worden onder andere medicijnen, roken en alcohol genoemd: 

 
“Of autisme gerelateerd is aan medicatie welke gebruikt door moeder tijdens zwangerschap 
(…).” 

“Ik wil weten hoeveel procent van de mensen met autisme rokende ouders heeft. Dat er 
mogelijk een verband kan bestaan tussen rokende of meerokende ouders en autisme, dat kan 
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ik je zo uitleggen. 75 procent van alle mensen met autisme die ik ken heeft rokende ouders. 
Sigarettenrook beschadig het DNA in de zaadcellen van de man en daarmee wordt ook de gen 
expressie van de genen verstoord. Ik denk dat de oorzaak van autisme gezocht dient te 
worden in een verstoorde gen expressie. Niet elke zaadcel zal door sigarettenrook beschadigd 
worden. En niet alle door sigarettenrook beschadigde zaadcellen zullen een eicel bevruchten.” 

“Of het alcohol gerelateerd [is]  i.v.m. dat mijn ouders beide hele flinke drinkers waren voor 
mijn geboorte.” 

 
 Vaccinaties 

(Onderzoek naar) vaccinaties als mogelijke oorzaak voor het ontstaan van autisme is ingedeeld bij de 
subcategorie Toxicologie, omdat ook vaccins kunnen worden gezien als iets ‘van buiten’, en volgens 
sommige respondenten als een ‘schadelijke stof’, die mogelijk invloed heeft op de ontwikkeling van 
het (heel) jonge kind. 

 “(…) of dat autisme gerelateerd wordt aan vaccinaties.” 

 
6.13.3.4 Preventie 
De subcategorie ‘Preventie’ betreft (onderzoek naar) het voorkomen van autisme.  

“Onderzoeken naar hoe we het autisme kunnen verhinderen vanaf de embryo.(…)” 

De meeste respondenten die het voorkomen van autisme als (onderzoeks)thema noemen, verbinden 
dit aan genetische factoren/erfelijkheid als oorzaak voor autisme: 

“Autisme lijkt steeds vaker voor te komen en heeft heel veel impact op iemands leven en 
functioneren. Het zou fijn zijn als het niet meer doorgegeven zou worden erfelijk gezien.” 

“Het gen vinden dat ass veroorzaakt en die uitschakelen.” 

“Welke erfelijke factor(en) autisme spectrum stoornissen veroorzaken en hoe en of dit valt op 
te lossen/voorkomen/genezen en uiteraard waaruit het ontstaat.” 

 

6.13.3.5 Cultureel-maatschappelijk 
De subcategorie ‘Cultureel-maatschappelijk’ betreft sociale, culturele of maatschappelijke factoren 
als oorzaak voor autisme, en dan met name voor de diagnose autisme. Hiermee wordt bedoeld dat 
gedrag dat binnen de huidige culturele (Westerse) context wordt beschouwd als een psychiatrische 
stoornis, misschien geen psychiatrie zou zijn en/of geen psychiatrische diagnose zou opleveren in een 
andere tijd of in een andere culturele context. 

Zoals geformuleerd door een respondent: 

“(…) Welke factoren in deze maatschappij (bijv. manier van onderwijs, de standaardisatie van 
banen, cultuur van de omgeving, etc.) zorgen ervoor dat een bepaald individu een 
autismediagnose krijgt/nodig heeft, of dat het aantal autismediagnoses lijkt te stijgen?” 

Deze thematiek wordt uitgebreider besproken in de categorie ‘Filosofie en ethiek’ (zie hoofdstuk 
3.7).  
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6.14 Organisatie en financiering van de zorg 
 Inleiding 

De categorie ‘Organisatie en financiering van de zorg’ betreft (onderzoeks)onderwerpen, -vragen 
en/of -behoefen die te maken hebben met de politieke, institutionele en/of organisatorische context 
van autismezorg en de bijbehorende financiële en/of juridische kaders. Denk hierbij bijvoorbeeld aan 
wet- en regelgeving die invloed heeft op de (autisme)zorg, de (gevolgen van) de transitie en 
decentralisatie van de zorg en de toenemende rol van gemeenten, en de manier waarop de zorg 
georganiseerd is, waardoor bijvoorbeeld wachtlijsten kunnen optreden. 

Wat opvalt is dat in deze categorie de antwoorden van de respondenten vaker de vorm hebben van 
een wens, opmerking of behoefte en niet altijd een (direct herkenbare) kennis- of onderzoeksvraag 
bevatten. De vertaalslag van onderwerp naar onderzoek moet veelal nog gemaakt worden. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Wettelijk vertegenwoordigers noemen dit thema het allermeest (8.3% in deze groep), volwassenen 
noemen het nauwelijks (0.8%) 

          
Thema: Organisatie en financiering van de 
zorg       
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 0.6% 0.8% (2.1 / 3.1 / 0.3)   
Ouders 0.5% 2.6% (4.3 / 0 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.6% 8.3% (4.2 / 1 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Organisatie van de zorg' is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘Ouderen’, ‘niet-
westerse cultuur’ en ‘LHBT’.  
Verder zijn -gezien het kleine aantal respondenten- geen opvallende verschillen voor de doelgroepen 
te benoemen.  
 
 

 

Totaal
Rol 

landelijke 
overheid

Toegang tot 
de WLZ voor 

normaal 
begaafde 

mma

Organisatie 
van de zorg

Rol 
gemeente/ 

gemeentelijk 
beleid

Financiering 
zorg

Specifiek 
benoemde 

wet

Indicatie 
krijgen/ 

aanvraag 
zorg

Regionale 
verschillen

Samenwerki
ng tussen 

instanties/se
ctoren

Kinderen (0 t/m17 jaar) 1.7% 0.1% 0.1% 0.3% 0.1% 0.2% 0.2% 0.2% 0.0% 0.4%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 1.5% 0.1% 0.3% 0.6% 0.1% 0.2% 0.1% 0.1% 0.0% 0.0%
Ouderen (66 jaar en ouder) 1.4% 0.2% 0.1% 0.8% 0.0% 0.1% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0%
Weet niet 0.4% 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 1.3% 0.2% 0.0% 0.4% 0.2% 0.3% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 1.7% 0.1% 0.3% 0.5% 0.2% 0.2% 0.1% 0.1% 0.0% 0.2%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 1.5% 0.1% 0.2% 0.5% 0.2% 0.3% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0%
Weet niet 0.4% 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Vrouwen 1.0% 0.0% 0.3% 0.4% 0.1% 0.1% 0.1% 0.1% 0.0% 0.0%
Mannen 1.5% 0.0% 0.3% 0.5% 0.2% 0.1% 0.1% 0.2% 0.0% 0.1%
niet-Westerse cultuur 1.1% 0.0% 0.2% 0.7% 0.0% 0.0% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0%
LHBT 1.1% 0.0% 0.2% 0.6% 0.1% 0.0% 0.2% 0.1% 0.0% 0.0%
Subgroep Anders 4.1% 0.5% 0.5% 0.8% 0.1% 0.9% 0.0% 0.0% 0.1% 1.1%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Organisatie en financiering van de zorg

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
De categorie ‘Organisatie en financiering van de zorg’ kent als subcategorieën ‘Organisatie van de 
zorg’, ‘Transitie’, ‘Financiering van de zorg’, ‘Toegang tot de Wet Langdurige Zorg (WLZ) voor normaal 
begaafde volwassenen met autisme’ en ‘Overig’ (zie Tabel O.1). 

 

 

Tabel O.1 

 

6.14.3.1 Organisatie van de zorg 
Binnen de subcategorie ‘Organisatie van de zorg’ worden als dimensies of onderwerpen benoemd: 
tussen wal en schip vallen, wachtlijsten, samenwerking tussen instanties/ sectoren, bureaucratie, de 
overgang van jeugd(zorg) naar volwassenen(zorg), en meer personeel en tijd (zie Tabel O.2). 

 

 

Tabel O.2 
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 Tussen wal en schip vallen 
‘Tussen wal en schip vallen’ gaat over mensen met autisme, vaak (maar niet per se) met 
comorbiditeit, die niet binnen de ‘standaard’ hokjes in de zorg passen en daardoor, in hun eigen 
woorden, ‘buiten de boot vallen’, ‘tussen wal en schip hangen (sic)’ of ‘niet in een hokje passen’.  

“Naar autisme met hoge intelligentie en laag sociaal emotioneel niveau. Mijn sociaal 
emotioneel niveau zit op 6-18 maanden. Terwijl mijn IQ heel hoog is. Dit verschil veroorzaakt 
heel veel problemen. Hierdoor val ik in de autisme hulpverlening ook vaak buiten de boot.” 

“Op dit moment speelt er te veel in mijn leven (…). Diabetes waardoor ik alles mega moet 
omgooien niks meer mag waar ik me plezierig van voelde, heel veel minder ook mag 
waardoor steeds honger. Door dit alles en door de extreme pijnen bij het spuiten is mijn leven 
een hel geworden en zie ik het totaal niet meer zitten om verder te leven. Loop hier vanaf 
oktober mee en waar ik ook hulp zoek ik wordt overal afgeketst, want het is te veel en en en 
niet maar een ding. Dus pas niet in hokje omdat er meer speelt en kun je geen hulp vinden.” 

“(…) Hoe het ook zij, zelfs neurologen wisten zich al een paar keer geen raad met 
problematiek van mij. Ik voel me dan ook nogal eens als iemand die tussen de wal en het 
schip hangt, bijv.(!) doordat neurologen onvoldoende benul hebben van ASS en de GGZ 
onvoldoende benul heeft van NAH-/neurologische problematiek. Dat geeft enig gevoel van 
onveiligheid, doordat de zorgsector qua know-how zijn grenzen (b)lijkt te hebben.” 

 
Een andere respondent benoemt de scheiding tussen verslavingszorg en GGZ als probleem. Ook dit is 
een vorm van ‘hokjes’ binnen de zorg, waardoor mensen met zowel autisme als 
verslavingsproblematiek het gevaar lopen tussen wal en schip te vallen. 

“Afstappen van de scheiding tussen verslavingszorg en GGZ zorg aan autisten. Angst- en 
paniekstoornissen worden herkend en erkend als comorbide aan ASS. Verslaving niet. Dat lijkt 
me niet houdbaar. (…) Al vaak aangekaart maar de praktijk is weerbarstig.” 

 
 Wachtlijsten 

Het onderwerp ‘wachtlijsten’ danwel de behoefte aan kortere wachtlijsten wordt door meerdere 
respondenten benoemd: 

“(…) de wachtlijsten zijn te hoog en zorg krijgen is erg bureaucratisch. Als een kind zijn arm 
breekt is er meteen hulp, maar in ons geval niet. Wachtlijsten lopen op tot een jaar, waardoor 
veerkracht gezinnen in gevaar komen en ook problemen bij het kind steeds groter worden.” 

“Het allerbelangrijkst in onze situatie: 

Onderzoek wat binnen de WLZ een goede woonsituatie is voor m.v.g. cliënten. 

Waarom: Vanwege de wachtlijsten voor moeilijk verstaanbaar gedrag blijven cliënten en 
families in moeilijke situaties. Ouders moeten baan opgeven voor zorg. Of werken zoals ik 
altijd parttime en bouwen geen pensioen op. (…)” 

“(…) als je alleen autisme hebt is dat anders dan als je ook nog een andere stoornis hebt. (…) 
Erg lastig als je leuk wilt wonen. Autisten kunnen niet tegen mijn tics, maar van wonen met 
jongeren met ADHD of dwang heb ik zelf weer veel last. Dus waar moet ik dan wonen als er 
bij de gemeente en wachtlijst is van 8 jaar en bij begeleid wonen geen plek is voor mij met 
mijn tics.(…)” 
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“(…) Verder zou er veel meer mogelijk moeten zijn/veel kortere wachttijd om te onderzoeken 
of een kind en ZEKER OOK een volwassene binnen korte tijd een onderzoek zou kunnen krijgen 
waarbij vastgesteld kan worden of hij/zij een vorm hiervan heeft. En snel daarna een goede 
begeleiding/leefwijze voor de gevonden vorm MET partner! Dat spaart veel geld en nog veel 
meer ellende. 

Ik moest 11 maanden wachten op een onderzoek, toen weer 3 maanden wachten op 
uitslag(sick) en 5 maanden daarna samen met mijn vrouw verschillende cursussen gevolg met 
een hele goede (!) en een bijna slecht psychologe. Waanzin.” 

 

Bovenstaand antwoorden laten zien dat het onderwerp ‘wachtlijsten’ niet op zichzelf staat, maar 
raakt aan andere onderwerpen, zoals bureaucratie of tussen wal en schip vallen door de combinatie 
van autisme en comorbiditeit (geen plek bij begeleid wonen vanwege tics, naast het autisme). De 
problematiek van wachtlijsten speelt bij alle leeftijden (kinderen, jongeren, volwassenen). Ook 
noemen sommige respondenten de gevolgen van wachtlijsten, zoals ouders die hun baan moeten 
opgeven om hun kind zorg te kunnen geven, de veerkracht van gezinnen komt in gevaar en de 
problemen bij het kind worden steeds groter. Een andere respondent heeft het over ‘ellende’ die 
bespaart kan blijven als de wachttijd korter zou zijn. 

 

 Samenwerking tussen instanties/sectoren 
De dimensie ‘Samenwerking tussen instanties/sectoren’ gaat over ‘hokjes’ of schotten in de zorg, 
maar daarbij gaat het in de antwoorden van de respondenten niet om het gevoel ‘tussen wal en 
schip te vallen’, maar wel om onderzoek doen naar en/of de behoefte aan betere samenwerking 
tussen diverse instanties en/of sectoren. 

“Hoe de verschillende gebieden (ouders, jeugdteam, woongroep) samen kunnen werken voor 
goede zorg en wonen voor kinderen met autisme.” 

“Meer en betere samenwerking nationaal en internationaal zodat je de middelen die ter 
beschikking gesteld worden optimaal gebruik kunnen worden. Leren van elkaar. En de 
geleerde zaken omzetten in daadwerkelijke hulpmiddelen voor mensen met ASS.” 

 
 Overgang jeugdzorg naar volwassenenzorg 

De dimensie ‘Overgang jeugdzorg naar volwassenenzorg’ gaat over (onderzoek doen naar) de 
transitie van jeugdzorg/-GGZ naar volwassenenzorg/-GGZ. Dit zou mogelijk gerelateerd kunnen zijn 
aan de dimensie samenwerking tussen instanties/sectoren en/of aan de dimensie ‘tussen wal en 
schip vallen’, maar in de antwoorden van de respondenten worden deze aspecten niet benoemd. Dit 
kan er ook op duiden dat onderzoek naar deze overgang zich (ook) op andere aspecten als 
samenwerking tussen partijen en/of tussen wal en schip vallen zou moeten richten, zoals het gevoel 
er (meer) alleen voor te staan of de (verandering in de) aard van de contacten die iemand heeft met 
hulpinstanties: 

“Meer onderzoek naar de problemen en hulpvraag van jongvolwassenen. Als kind wordt er 
van alle kanten hulp aangeboden, maar op het moment dat je 18 wordt, krijg je toch andere 
soort contacten met de hulpinstanties en kom je er meer alleen voor te staan.” 
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Volgens bovenstaande respondent zou onderzoek zich moeten richten op de problemen en 
hulpvraag van jongvolwassenen. Een deel van die problemen of hulpvraag zouden kunnen 
voortkomen uit de ‘andere soort contacten’ en er ‘meer alleen voor staan’ die deze respondent 
vervolgens benoemd. 
 
Een andere respondent houdt het algemener: 

“18+ overgang naar volwassen zorg.” 

 
 Bureaucratie 

De dimensie ‘bureaucratie’ wordt door de respondenten die dit benoemden gerelateerd aan andere 
aspecten, zoals wachtlijsten en het kostenefficiënt indelen van de zorg: 

“Kosten-efficiënt indelen van de zorg, zodat meer mensen met hetzelfde geld gebruik kunnen 
maken van zorg, minder bureaucratie/regels, en minder wachtlijsten.” 

“(…) de wachtlijsten zijn te hoog en zorg krijgen is erg bureaucratisch. (…) 

 
 Personeel en tijd 

Een laatste dimensie of aspect van organiseren van de zorg betreft het hebben van meer personeel 
en tijd, zoals benoemd door één respondent: 

“Binnen de instelling meer personeel en tijd om sportieve, ontwikkelingsgerichte en culturele 
activiteiten te begeleiden.” 

 
 

6.14.3.2 Transitie naar gemeenten 
Het subthema ‘Transitie naar gemeenten’ betreft aspecten die gerelateerd zijn aan de transitie van 
de zorg naar gemeenten en de (gevolgen van de) (nieuwe) jeugdwet en WMO. De (gevolgen van de 
veranderingen in de) Wet Langdurige Zorg (WLZ) vormen een afzonderlijk subthema. 

 

 

Tabel O.3 
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 (Problemen bij) gemeenten 
Het grootste deel van de antwoorden in deze categorie betreft antwoorden die gaan over de 
gemeenten: het gemeentelijke beleid, de rol van of opdracht aan de gemeente, regionale verschillen 
etc.  

“Sinds 2018 mogen gemeenten eigen beleid voor de jeugdwet bepalen. In hoeverre is de 
doelgroep kinderen met autisme (al dan niet met een ontwikkelingsachterstand) terug te 
vinden in het beleid en welke hulpverlening specifiek gericht op deze doelgroep wordt 
geboden?” 

“Hoe is de woonbehoefte van mensen met autisme d.w.z. wat is de opdracht aan gemeente 
en woningcorporaties? (…)  Zijn er regionale verschillen als het gaat om ondersteuning, 
begeleiding, wonen en werken voor mensen met autisme? In welke regio's vallen de grootste 
'gaten'?” 

Diverse respondenten benoemen dit in termen van problemen, zoals ‘ellende’ en ‘onkunde’, gebrek 
aan continuïteit en het niet onderkennen van de noodzaak van begeleiding, en gemeenten ‘weten 
niet wat ermee aan te moeten’:  

“De transitie en de daarbij gepaard gaande ellende in de herindicatieprocessen bij de 
gemeenten. De onkunde. Het niet willen toekennen van PGB en duwen naar ZIN. De 
kortdurende indicaties. De langdurigheid ervan.” 

 “Mensen met autisme zijn nu afhankelijk voor hun begeleiding van de gemeente. Er is geen 
continuiteit van begeleiding, gemeentes onderkennen de noodzaak hiervan niet en dat die 
levenslang en levensbreed is.” 

“Begeleiding (hoog)intelligente autisten; deze continuerende begeleiding gaat niet via 
zorgverzekering en tarieven pgb zijn veel te laag. Waardoor gemeente niet weet wat ermee 
aan te moeten.” 

In twee van bovenstaande antwoorden wordt door de betreffende respondent ook het onderwerp 
‘PGB’ benoemd. Dit aspect komt afzonderlijk aanbod onder het subthema ‘Financiering van de zorg’. 

 Zie het subthema ‘Financiering van de zorg’, paragraaf 6.14.3.3. 

 

 Aanvragen zorg/indicatie 
Een aspect van de (problemen bij de) transitie van de zorg naar gemeenten dat uit de antwoorden 
van meerdere respondenten naar voren kwam, betreft het aanvragen van zorg en/of het krijgen van 
een indicatie, dat nu via de gemeenten loopt.  

Een hierboven al geciteerde respondent zegt hierover: 

“De transitie en de daarbij gepaard gaande ellende in de herindicatieprocessen bij de 
gemeenten. De onkunde. Het niet willen toekennen van PGB en duwen naar ZIN. De 
kortdurende indicaties. De langdurigheid ervan.” 

Ook andere respondenten benoemen specifiek het aspect van indicatiestelling/ aanvragen zorg: 

“(….) indicatie aanvragen moet makkelijker kunnen.” 

“18+ overgang naar volwassen zorg en aanvraag gemeente....” 
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6.14.3.3 Financiering van de zorg 
Het subthema ‘Financiering van de zorg’ hangt samen met de eerder genoemde subthema’s 
organisatie van de zorg en transitie naar gemeenten. 

 

Tabel O.4 

 

 PGB 
De dimensie ‘PGB’ wordt door de respondenten met name gerelateerd aan de transitie van de zorg 
naar gemeenten, en de bijbehorende problemen of onkunde bij gemeenten en rondom het 
aanvragen van zorg en/of indicatiestelling. 

“De transitie en de daarbij gepaard gaande ellende in de herindicatieprocessen bij de 
gemeenten. De onkunde. Het niet willen toekennen van PGB en duwen naar ZIN.(…)” 

“(…) Bij de gemeentes moeten er ook voor deze kinderen met deze niet grijpbare psychische 
problematiek kennisvergroting plaats vinden. Het is als ouder zo slopend om steeds weer je 
kind te moeten uitleggen om de passende zorg te krijgen en dan vooral een PGB voor ouders, 
omdat deze en zeker alleenstaande niet in staat zijn om volledig te werken en dus ten gevolge 
hier van met een lager inkomen en zorgen om het kind hebben te dealen. Dit moet niet 
mogelijk zijn.(…)” 

N.B. In bovenstaand antwoord wordt ook het onderwerp ‘kennisvergroting bij gemeentes’ benoemd. 
Dit valt onder het (hoofd)thema ‘Kennis en informatie’. 

 Zie het thema ‘Kennis en informatie’. 

  

 Hoe zorg financieren 
De dimensie ‘Hoe zorg financieren?’ betreft antwoorden van respondenten waarin wordt benoemd 
dat er, binnen het huidige systeem, geen goede financiering mogelijk is van de zorg. Dus hoe de 
benodigde zorg dan te financieren? 

Twee respondenten benoemen knelpunten bij financiering van wonen in combinatie met zorg: 
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 “Hoe kan de zorg die ik levenslang nodig heb het beste gefinancierd worden? Ik woon in een 
ouderinitiatief voor mensen met ASS en normale intelligentie die langdurig zorg nodig 
hebben. Gemeente snapt deze materie niet. Ik hoop dat zorg via de WLZ geregeld kan 
worden. 

“Onderzoek wat binnen de WLZ een goede woonsituatie is voor m.v.g. [meervoudig 
gehandicapte, KvdB] cliënten. (…) Daarnaast zijn de meeste ruimtes (dagbestedingen en 
woningen) ongeschikt voor deze cliënten. (…) Deze jongens en meisjes worden vaak slechter 
daardoor en kosten dan nog meer geld. En zorginstellingen willen deze cliënten niet graag 
omdat ze weten dat het risico op rode cijfers groter wordt. Zou er met extra onderzoek een 
nieuwe norm kunnen worden neergezet dat meer kansen biedt op een menswaardig 
bestaan?” 

Een andere respondent benoemt knelpunten rondom de financiering van begeleiding voor 
(hoog)intelligente autisten, waarbij er geen financiering vanuit de zorgverzekering is, en financiering 
vanuit het PGB ontoereikend is: 
 

“Begeleiding (hoog)intelligente autisten; deze continuerende begeleiding gaat niet via 
zorgverzekering en tarieven pgb zijn veel te laag. (…)” 

 
 Kostenefficiënt indelen van de zorg 

Kostenefficiënt indelen van de zorg heeft zowel te maken met organisatie als met financiering van de 
zorg. Eén respondent benoemt in algemene zin dat er onderzoek zou moeten worden verricht naar 
hoe de zorg kostenefficiënt kan worden ingedeeld: 

“Kosten-efficiënt indelen van de zorg, zodat meer mensen met hetzelfde geld gebruik kunnen 
maken van zorg, minder bureaucratie/regels, en minder wachtlijsten.” 

De onderwerpen ‘(minder) bureaucratie’ en ‘(minder) wachtlijsten’ zijn hierboven al besproken als 
dimensies van organisatie van de zorg.  

 Zie het subthema ‘Organisatie van de zorg’, paragraaf 6.14.3.1 

 

6.14.3.4 Toegang tot de WLZ 
Het subthema ‘Toegang tot de WLZ’ betreft antwoorden van respondenten over de (problemen met 
de) Wet Langdurige Zorg (WLZ) voor normaal begaafde mensen met autisme. Hierbij komen 
(problemen op het gebied van) organisatie en financiering van de zorg, en de (gevolgen van de) 
veranderingen in het zorgstelsel (transitie in de zorg) samen. Volgens een respondent zou onderzoek 
zich dan ook moeten richten op ‘het hele zorgstelsel’, waarbij vervolgens problemen met de WLZ en 
de WMO benoemd worden: 

“In eerste instantie het gehele zorgstelsel; zorg dat autistivorme cliënten  - ook met een 
vermeend IQ van boven de 70 toegang krijgen tot de WLZ. De WMO is een onding en 
ambtelijke willekeur; diagnostisering op psychiatrie is uit den boze. (…)” 

(Problemen met de) toegang tot de WLZ is ook gerelateerd aan het subthema ‘organisatie van de 
zorg’, en dan met name de dimensie ‘tussen wal en schip vallen’: 

“(…) Vraag is of mensen met autisme (ook met normaal IQ) ondergebracht moeten worden in 
WLZ (…). Ook of mensen met autisme zonder VB een duidelijk te onderscheiden groep is die 
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enerzijds niet thuis hoort bij GGZ en ook niet in de VG-sector. Vraag is: vallen mensen met 
autisme tussen wal en schip en hoe vaak?” 

Een andere respondent vraagt zich af waar deze groep (mensen met autisme met een normaal IQ die 
in een woonvoorziening wonen) thuishoort:  
 

“Meer onderzoek [naar] Autisme met normaal IQ, en hun woonvoorzieningen. Waar hoort 
deze groep thuis?” 

Dat deze vraag (‘Waar hoort deze groep thuis?’) gesteld wordt, geeft ook aan dat deze groep 
blijkbaar tussen wal en schip valt c.q. niet in een hokje past. 

 Zie ook het subthema ‘Organisatie van de zorg’, dimensie ‘Tussen wal en schip vallen’, 
paragraaf 6.14.3.1.1 

Daarnaast is het subthema (problemen met de) toegang tot de WLZ gerelateerd aan het subthema 
financiering van de zorg, zoals in het antwoord van de onderstaande respondent naar voren komt: 

“Hoe kan de zorg die ik levenslang nodig heb het beste gefinancierd worden? Ik woon in een 
ouderinitiatief voor mensen met ASS en normale intelligentie die langdurig zorg nodig 
hebben. Gemeente snapt deze materie niet. Ik hoop dat zorg via de WLZ geregeld kan 
worden.” 

 
 Zie ook het subthema ‘Financiering van de zorg’, dimensie ‘Hoe zorg financieren’, paragraaf 

6.14.3.3.2 

 

6.14.3.5 Overig 
Onder ‘Overig’ vallen antwoorden van twee respondenten die beide een taak voor de (landelijke) 
overheid lijken te zien in het bieden van zorg: 

“Het onderzoek zou kunnen gaan over persoonlijke begeleiding maar dan door de overheid 
(lokale gemeente  of de landelijke overheid - UWV)(…)” 

“Betere zorg vanuit de regering.” 
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6.15 Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit 
 Inleiding 

De categorie ‘Partnerrelatie, seksualiteit en intimiteit’ wordt gevormd door de domeinen van de 
partnerrelatie enerzijds en de seksualiteit en gender(identiteit) anderzijds. Deze hebben niet 
noodzakelijkerwijs een overlap, maar worden vaak in relatie met elkaar benoemd. Vandaar dat ze in 
deze categorie zijn samengebracht. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Dit thema werd vooral benoemd door volwassenen en door wettelijk vertegenwoordigers. Ouders 
noemen dit thema nauwelijks. Het is ook opvallend dat mannen dit ongeveer 3 keer zo vaak noemen 
als vrouwen, en dat volwassenen met het gender ‘anders’ dit onderwerp niet benomen.  

          
Thema: Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit       
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 2.8% 3.7% (17.8 / 8.1 / 0)   
Ouders 0.1% 0.5% (0.8 / 0.1 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.2% 3.2% (2 / 0 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Gender, intimiteit en seksualiteit’ is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘LHBT’.  
Onderzoek naar 'Partnerrelatie' is het meer bedoeld voor de doelgroep ‘Mannen dan voor vrouwen’.  
 

 

 

 

 

Totaal
Gender, 

intimiteit en 
seksualiteit

Partnerrelati
e

Kinderen (0 t/m17 jaar) 2.0% 1.7% 0.3%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 4.1% 2.4% 1.7%
Ouderen (66 jaar en ouder) 3.8% 2.6% 1.2%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 2.4% 2.0% 0.3%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 3.6% 2.0% 1.6%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 3.5% 2.3% 1.2%
Weet niet 0.4% 0.4% 0.0%
Vrouwen 4.0% 2.3% 1.7%
Mannen 5.0% 2.7% 2.3%
niet-Westerse cultuur 3.9% 3.0% 1.0%
LHBT 6.0% 4.4% 1.6%
Subgroep Anders 0.1% 0.0% 0.1%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
De categorie ‘Intimiteit, seksualiteit en partnerrelatie’ omvat als subthema’s ‘partnerrelatie’ en 
‘seksualiteit, intimiteit en gender(identiteit)’. 

 

Tabel I.1 

 

6.15.3.1 Partnerrelatie 
Het onderwerp ‘partnerrelatie’ wordt soms genoemd in combinatie met seksualiteit of intimiteit, 
maar in de meeste gevallen niet. Wanneer het gaat om partnerrelaties, is de belangrijkste dimensie 
het vinden en behouden van een partnerrelatie (zie tabel I.2): 

 

 

Tabel I.2 

 Relaties NOS 
Relaties NOS verwijst naar relaties – niet nader omschreven.  

[Onderzoek doen naar:] 

“Autisme en relaties.” 

‘Relaties’ is door ons geïnterpreteerd als (verwijzend naar) een partnerrelatie, omdat de meeste 
respondenten andere soorten relaties met mensen, zoals vriendschappen, apart benoemen: 

 “Relaties en vriendschappen.” 
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Ook de combinatie met ‘kinderen krijgen’ duidt erop dat het hier een partnerrelatie (of in ieder geval 
een seksuele relatie) betreft: 

 “Autisme en relaties, kinderen krijgen.” 

 
 Vinden en behouden van een partner(relatie) 

Wanneer het gaat om partnerrelaties, gaat het vooral over het vinden en behouden c.q. 
onderhouden van een partnerrelatie. 

 “Het vinden en behouden van een relatie.” 

“Aangaan en onderhouden van (hechte) relaties (zowel vriendschaps- als romantische). Een 
jong-volwassene met autisme zei ooit eens bij een bijeenkomst: ik wou dat mijn ouders me 
meer gepusht hadden om relaties aan te gaan, want dan had ik meer kunnen oefenen. Nu 
ben ik volwassen en wordt van me verwacht dat ik het allemaal wel kan... Maar hoe doe je 
dat als ouder als hij/zij het allemaal wel best vindt 'zonder' in de puberteit? Kan het wellicht 
subtieler, hoe dan?” 

“Als het aan mij licht [sic] moet er duidelijk en wetenschappelijk onderzoek gedaan worden 
hoe je als autistisch persoon makkelijker een liefdes relatie kan opbouwen of een goede 
vriendschap. Op dit vlak is er al heel veel, maar het is niet overzichtelijk, ik zie persoonlijk door 
de bomen het bos niet meer. Er zijn teveel adviezen die je kan opvolgen. Maar te weinig echte 
adviezen die gewoon echt werken. Uiteraard is dit ook levens ervaring, maar ik ben er van 
overtuigt dat de wetenschap een zeer welkome helpende hand kan bieden.” 

“Twee thema's zijn al jaren mijn hoofd(hulp)vraag, namelijk het zoeken naar een vaste 
partnerrelatie en het zoeken naar duurzaam passend werk op niveau. Onderzoek zou dus 
gedaan kunnen worden naar coaching/bemiddeling op het gebied van dating/relaties waarbij 
ten minste een van de partners autisme heeft, en naar arbeidsbemiddeling en coaching (…).” 

 
 AS-NT relatie 

Wanneer het gaat om het vinden en behouden van een partner, wordt door de respondent in het 
midden gelaten of dit een partner met of zonder autisme betreft. Sommige respondenten benoemen 
echter expliciet (aspecten van) een partnerrelatie waarin één van beide partners autisme heeft, en 
de andere niet (NT-er). 
 

“Partnerrelaties bij stellen waarbij één van de partners gediagnosticeerd is met ASS.” 

“Zeker meer aandacht voor de partner, die altijd met een autist heeft geleefd.” 

 
 Problemen 

Een andere dimensie van partnerrelaties waar onderzoek naar zou kunnen worden verricht, betreft 
problemen binnen de partnerrelatie. 
 

 “Partner relatie problemen.” 

 
Enkele respondenten benoemen deze problemen specifieker, te weten als communicatieproblemen, 
of als problemen met lichamelijk contact: 
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“Zelf heb ik ASS en ADD, en een hoog IQ (…) want juist het lichamelijke aspect is voor mij het 
allermoeilijkste in een relatie. (…)” 

 

 De autistische partner als mantelzorger 
Een opvallend resultaat is dat, in de subcategorie ‘Partnerrelatie’, de dimensie (het aspect van) 
mantelzorg geven aan je partner naar voren komt uit de antwoorden van de respondenten. Daarbij is 
het de persoon met autisme die de mantelzorger is. Er zou, volgens een respondent, meer 
bewustwording moeten ontstaan dat mensen met autisme ook de mantelzorger kunnen zijn, in 
plaats van (alleen) ontvangers van mantelzorg te zijn. 

 “Dat autisten ook wel eens mantelzorger voor zieke partner kunnen zijn.” 

Een andere respondent benoemt specifiek het mantelzorg bieden aan een demente partner: 

 “Personen met ASS die mantelzorger zij , zelf heb ik hier veel problemen mee, niets is 
voorspelbaar. Vooral communiceren met een partner die dementia heeft. Als je geen gezicht 
kan lezen of lichaamstaal is dat erg moeilijk.” 

Mantelzorg geven aan een zieke partner, waaronder een partner met dementie speelt meestal op 
wat oudere leeftijd. Dit sluit aan bij onze bevindingen (elders beschreven) waaruit eveneens naar 
voren kwam dat er meer (onderzoeks)aandacht zou moeten komen voor de oudere persoon met 
autisme en voor thema’s die een rol (gaan) spelen op oudere leeftijd, zoals de overgang bij vrouwen, 
of dus het geven van mantelzorg aan je partner. 

 

 Leren 
Een andere dimensie op het gebied van (partner)relaties betreft ‘leren’: het (aan)leren van kennis en 
vaardigheden met betrekking tot het (vinden en behouden van) een partnerrelatie. Dit omvat het 
volgen of zelf geven van een cursus, adviezen, uitleg geven of krijgen, of de mogelijkheid om te 
oefenen. 

 “Hoe leer je een autist of hoe leg je een autist uit wat "houden van" inhoudt. En dan met 
name "houden van" iemand anders, een relatie aangaan, verliefd worden/zijn.” 

“In november geef ik de cursus 'omgaan met een partner zonder autisme'. Vaak is het de 
omgeving die instrumenten krijgt aangereikt om de omstandigheden van de persoon met 
autisme gunstig te beïnvloeden, dan wel begrip te ontwikkelen voor de persoon met autisme, 
dan wel deze aan te laten passen wat de verwachte norm is. Maar ook mensen met autisme 
hebben hier behoefte aan.” 

 

6.15.3.2 Gender, intimiteit en seksualiteit 
Binnen de subcategorie ‘gender(identiteit), intimiteit en seksualiteit’ wordt met name het onderwerp 
‘seksualiteit’ benoemd door de respondenten (zie Tabel I.2): 
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Tabel I.2 

 

 

 

 Seksualiteit 
Diverse respondenten geven aan dat er meer onderzoek zou moeten worden verricht naar 
seksualiteit. 

 

 

Tabel I.3 

6.15.3.2.1.1 Seksualiteit NOS 
In de meeste gevallen wordt dit door de respondenten niet nader omschreven (NOS) (zie Tabel S.3): 

 “Sexualiteit en autisme.” 

“Seksualiteit bij volwassenen/ouderen met autisme (…)” 

Eén respondent gaf wat meer toelichting: 
 

 “Seksualiteit: Er is te weinig aandacht voor dit onderwerp, autisten zijn ook seksuele 
personen maar hebben vaak geen peers waarmee ze dit kunnen delen of van kunnen leren, 
emoties en gevoelens zijn vaak een doolhof en een partner vinden is helemaal ingewikkeld. 
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Dit zou heel vroeg al aandacht moeten hebben zodat iemand niet zelf op onderzoek gaat op 
internet of ongepast gedrag vertoont en zich aan grenzen houdt.” 

 
6.15.3.2.1.2 Seksuele relatie 
Enkele respondenten benoemen het relationele of omgangsaspect van seksualiteit: 

 “Relaties en seksuele omgang van mensen met autisten.” 

Omdat seksualiteit meer kan omvatten dan een seksuele relatie (zoals soloseks of masturberen) 
hebben we deze dimensie apart benoemd. In veel gevallen zullen de antwoorden onder ‘seksualiteit 
NOS’ echter eveneens betrekking hebben op een seksuele (partner)relatie. In sommige antwoorden 
wordt door de respondent seksualiteit en partnerrelatie in één adem genoemd: 

“Autisme en partner relaties/sexualiteit.” 

En zie het eerder beschreven antwoord:  

“Seksualiteit: Er is te weinig aandacht voor dit onderwerp, (…) en een partner vinden is 
helemaal ingewikkeld (…).” 

Zie de subcategorie ‘Partnerrelatie’ voor een nadere bespreking van dit aspect. 

6.15.3.2.1.3 Homo-/biseksualiteit 
Enkele respondenten benoemen homo- en/of biseksualiteit als onderwerp voor toekomstig 
onderzoek: 

 “Autisme en  Homosexualiteit.” 

“[Is er een] groter percentage homo- en biseksuelen bij ass?” 

 
6.15.3.2.1.4 Overig 
Overige dimensies van seksualiteit die worden benoemd zijn aseksualiteit, seksverslaving of -
preoccupatie, en beleving van seksualiteit. Deze antwoorden zijn allemaal slechts eenmaal genoemd.  

 

 Intimiteit 
 “(…) naar intimiteit en de behoefte ervan. dit is onder autisten ook totaal verschillend.” 

 

 Gender(identiteit) 

 
“Gender en seksualiteit.” 

“Genderidentiteit bij mensen met autisme.” 
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6.16 Prikkelverwerking 
De term ‘prikkel’ is veel is genoemd door respondenten. Bij analyse blijkt dat hij vaak wordt genoemd 
in context van diverse andere categorieën, zoals ‘Kenmerken, klachten en comorbiditeit’,  ‘Omgaan 
met autisme’, ‘Hulp, behandeling en medicatie’ en ‘Oorzaken, mechanismen en preventie. Met een 
afzonderlijke categorie prikkels wordt voorkomen dat ze  worden verdeeld en onherkenbaar verdund 
over alle andere categorieën. Deze antwoorden zijn dan  bij beide (hoofd)categorieën ingedeeld. 

  

 Inleiding 
De hoofdcategorie Prikkelverwerking gaat enerzijds over fundamentelere aspecten, zoals het 
mechanisme van prikkelverwerking, en anderzijds over meer praktische zaken, zoals het herkennen 
van en omgaan met prikkels/overprikkeling, en hier eventueel hulp of behandeling bij krijgen. 
Prikkelverwerking heeft op allerlei ‘lagen’ impact. Dit is terug te zien in de antwoorden in deze 
categorie. 

 

Tabel  P.1 

N.B. De respondenten gebruiken verschillende termen om aan te geven dat ze (meer) onderzoek 
zouden willen op het gebied van prikkelverwerking, zoals ‘prikkelgevoeligheid’, ‘prikkels’, 
‘overprikkeling’ of ‘prikkelverwerking’. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Dit thema wordt door alle groepen respondenten benoemd, maar het meest door ouders en door 
volwassen vrouwen 

          
Thema: Prikkelverwerking         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 2.6% 3.4% (5.3 / 18.6 / 0)   
Ouders 1.1% 6.0% (7.8 / 2.3 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.3% 4.0% (1.5 / 1 / 0)   
          



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 172 

Onderzoek naar ‘Omgaan met en vermindering van…'' is het meest bedoeld voor de doelgroepen 
‘ouderen’, ‘VB/zwakbegaafdheid’ en ‘niet-westerse culturen’.  
Onderzoek naar 'Voeding, darmen en …' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘Ouderen’.  
Onderzoek naar 'gevolgen van …' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘Kinderen’.  
Onderzoek naar 'prikkelverwerking/informatieverwerking NOS' is het meest bedoeld voor de 
doelgroep ‘VB/zwakbegaafdheid’, ‘niet-westerse culturen’ en ‘LHBT’ 
 
 

 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
6.16.3.1 Omgaan met en verminderen van overprikkeling 
Dit betreft het herkennen, voorkomen en verminderen van overprikkeling, dan wel het ‘omgaan met’ 
prikkels/overprikkeling, al dan niet nader gespecificeerd.  

 

 

Tabel P.2 

 

Een respondent benoemt in zijn antwoord meerdere dimensies waar onderzoek naar overprikkeling 
zich op zou moeten richten: 

Totaal

Omgaan 
met en 

vermindere
n van 

overprikkeli
ng

Voeding, 
darmen en 

prikkelverwe
rking

Gevolgen 
van 

(stoornis in) 
prikkelverwe

rking

Mechanisme 
van 

prikkelverwe
rking

Specifiek 
benoemde 

soorten

Prikkelverwe
rking/inform
atieverwerki

ng NOS

Kinderen (0 t/m17 jaar) 5.2% 2.2% 0.3% 0.6% 0.0% 0.4% 1.5%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 4.5% 1.8% 0.2% 0.3% 0.2% 0.6% 1.4%
Ouderen (66 jaar en ouder) 6.5% 3.4% 0.5% 0.0% 0.1% 0.3% 2.2%
Weet niet 3.7% 0.0% 0.0% 1.0% 0.7% 2.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 6.9% 3.3% 0.4% 0.0% 0.0% 0.2% 3.1%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 4.2% 1.7% 0.1% 0.4% 0.2% 0.6% 1.2%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 4.3% 2.1% 0.2% 0.1% 0.2% 0.5% 1.1%
Weet niet 3.2% 0.0% 0.0% 0.9% 0.6% 1.8% 0.0%
Vrouwen 3.9% 1.3% 0.1% 0.5% 0.2% 0.3% 1.5%
Mannen 4.3% 1.7% 0.1% 0.6% 0.0% 0.6% 1.4%
niet-Westerse cultuur 7.6% 3.0% 0.0% 0.8% 0.1% 0.6% 3.2%
LHBT 6.7% 2.6% 0.0% 0.7% 0.1% 0.5% 2.8%
Subgroep Anders 2.2% 1.6% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Prikkelverwerking

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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“Onderzoek doen naar de overprikkeling: 
- Hoe kan iemand met autisme omgaan met overprikkeling? Of het voorkomen van 

overprikkeling? 
- Welke hulpmiddelen zijn er om overprikkeling te voorkomen? (bijv. op maat gemaakte 

oordoppen die omgevingsgeluid wegfilteren) 
- Welke hulpmiddelen zijn er om om te gaan met overprikkeling? (bijv. ballendeken, 

ballenvest) 
- Hoe kan medicatie daarbij helpen/ondersteunen? Zo ja, welke medicatie kan helpen zijn?” 

 
Het antwoord van een andere respondent laat eveneens zien dat ‘omgaan met’ overprikkeling direct 
wordt gerelateerd aan het verminderen van overprikkeling: 

“Lijst/ boek met technieken/handvaten die mensen met autisme kunnen gebruiken om beter 
om te gaan met overprikkeling. Dus niet alleen ontwijken, maar ook hoe kan ik snel 
'ontprikkelen'.” 

Een andere respondent koppelt herkennen van en omgaan met overprikkeling aan (onderzoek naar) 
energie: 

“Onderzoek naar hoe onder- en overprikkeling te herkennen, ook wanneer ze beide tegelijk 
voorkomen. En daaraan gelinkt, onderzoek naar manieren om daar mee te leren omgaan. 
Mijn vermoeden is dat dat dan ook een onderzoek wordt naar het leren omgaan met de eigen 
energie.” 

Weer een andere respondent combineert voorkomen en oplossen (‘verminderen’) van overprikkeling 
in zijn antwoord: 

“Overprikkeling bij autisme, en vooral: hoe los je het op? Welke tools kan iemand gebruiken 
om te kalmeren? Hoe voorkom je overprikkeling?” 

 

Bovenstaande antwoorden laten zien dat het herkennen, voorkomen, verminderen en/of omgaan 
met overprikkeling door sommige respondenten met elkaar in verband worden gebracht. 

 

 Verminderen van prikkels/overprikkeling 
Als het gaat om het verminderen van prikkels/overprikkeling, wordt medicatie het meest benoemd, 
al dan niet in combinatie met andere methoden of hulpmiddelen om overprikkeling te verminderen. 

 “Ontwikkelen van medicatie en methoden om overprikkeling tegen te gaan.” 

“Of er een medicijn is tegen overprikkeling.” 

“Naar goede medicatie die kan helpen om prikkels te verwerken/filteren. En dat het een pil is 
die je niet suf en dik maakt, maar je wat meer energie van krijgt.” 

Daarnaast zijn er respondenten die het algemener houden. Het onderzoek zou zich moeten richten 
op het verminderen van prikkels/overprikkeling, maar in welke richting dat gezocht moet worden 
(zoals medicatie of inzet van hulpmiddelen) laten ze in het midden. 

“Wat te doen aan overprikkeling ook bij volwassenen?” 
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“Vermindering van de overprikkeling. Daar komen eigenlijk de meeste problemen uit voort.” 

 
 Omgaan met 

Sommige respondenten houden het bij ‘omgaan met’ zonder nadere toelichting: 

“Autisme en overprikkeling/onderprikkeling. Hoe ermee om te gaan.” 

“Prikkelverwerking en methoden die helpen om daar mee om te gaan.” 

 

 Voorkomen en herkennen 
Voorkomen en herkennen zijn hierboven al besproken. Deze worden met name in combinatie met 
‘omgaan met’ of ‘verminderen’ genoemd. 

 

6.16.3.2 Prikkelverwerking/informatieverwerking NOS 
De respondenten gebruiken verschillende termen om aan te geven dat ze (meer) onderzoek zouden 
willen op het gebied van prikkelverwerking, zoals ‘prikkelgevoeligheid’, ‘overprikkeling’ of 
‘prikkelverwerking’. In sommige gevallen is dit niet nader gespecificeerd (NOS). 

 “Prikkelgevoeligheid.” 

“Prikkelverwerking.” 

Prikkelverwerking wordt vaak opgevat als iets dat (uitsluitend) bij het zenuwstelsel en/of de 
hersenen hoort, maar in het lichaam van de mens vindt ook op andere manieren uitwisseling van 
informatie plaats (bijvoorbeeld tussen cellen), en vervullen meerdere stoffen (mogelijk) een rol bij 
signaaloverdracht. Een respondent benoemt deze bredere opvatting van informatieverwerking:  

 “Informatieverwerking op alle gebieden (zintuigen, hormonen, voedingsstoffen, enz.).” 

 

Een andere respondent gebruikt beide termen (overprikkeling en verwerking van informatie), waarbij 
‘verwerking van informatie’ neutraler geformuleerd is en ook breder opgevat kan worden dan 
‘overprikkeling’, dat meer de negatieve kant aanduidt. 

 “Overprikkeling, verwerking van informatie.” 

 

6.16.3.3 Specifiek benoemde soorten 
Sommige respondenten specificeren juist wel over welke soort prikkel(verwerking) het gaat. Dit 
betreft in de meeste gevallen gevoeligheid voor geluid, dan wel verwerking van auditieve (geluids) 
prikkels, dan wel heel sterk reageren op bepaalde geluiden (misofonie): 

 “Auditieve informatie verwerking.” 

“Gevoeligheid voor geluiden (en andere prikkels).” 

“Autisme en misofonie.” 
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6.16.3.4 Gevolgen van (stoornis in de) prikkelverwerking 
Een ander aspect van prikkelverwerking dat wordt benoemd is dat er meer (onderzoeks)aandacht 
moet komen voor de gevolgen van (verstoorde) prikkelverwerking c.q. overprikkeling. 
 

“Overprikkeling en onderprikkeling. Gevolgen voor ouders m.b.t. werk , sociale leven etc..” 

 
De meeste respondenten benoemen zelf al wat, in hun ogen, het gevolg is van overprikkeling, zoals 
een lage belastbaarheid, overbelasting, vermoeidheid of slaapproblemen. 

 “Overbelasting door sensorische en inwendige overprikkeling.” 

“Prikkelverwerking / lage belastbaarheid / vermoeidheid.” 

“Slaapproblemen door stoornis in verwerking van prikkels overdag.” 

“Hypersensitiviteit: Door mijn overgevoeligheid voor geluid is het erg moeilijk om tot rust te 
komen (…) Dit is een groot deel van mijn stress (…).” 

 

6.16.3.5 Mechanisme van prikkelverwerking 
Een volgende dimensie of aspect van prikkelwerking betreft het onderliggende werkingsmechanisme. 
Ook dit wordt door sommige respondenten benoemd als onderwerp voor onderzoek. 

 “Hoe werkt de verwerking van prikkels bij een autist?” 

“De prikkelgeleiding naar de lichamelijke functies waar vastgesteld is dat er een te hoge 
prikkelgeleiding naar hersenfuncties is op het gebied van denken etc. Kan het zijn dat de 
fysieke functies op een langzamer niveau werken door de te hoge breinfuncties?” 

 
6.16.3.6 Voeding, darmen en prikkelverwerking 
In het lichaam van de mens vervullen meerdere stoffen (mogelijk) een rol bij signaaloverdracht 
(‘informatieverwerking’). Door respondenten wordt specifiek de (mogelijke) rol van voedingsstoffen 
respectievelijk het maagdarmstelsel (verwerking van voedingsstoffen) benoemd in relatie tot prikkel- 
of informatieverwerking: 

 “Informatieverwerking op alle gebieden (zintuigen, hormonen, voedingsstoffen, enz.).” 

“Ik ben van mening dat er meer onderzoek moet worden gedaan naar prikkelverwerking en 
zenuwstelsel in relatie tot de darmfunctie(s). En dan met name tegen de achtergrond van de 
invloed van het Microbioom.” 

“Meer kennis over voedingsstoffen (die mogelijk minder aanwezig zijn bij ASS) en hun invloed 
(Positief zowel als negatief) op prikkelverwerking. (…)” 

 

 Zie ook het hoofdstuk ‘Voeding, eten, maag-darmstelsel’, hoofdstuk 6.17. 
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6.17 Voeding en vertering 
 Inleiding 

Deze categorie omvat het hele ‘totaalpakket’ van ‘de spijsvertering’ in relatie tot autisme, benoemd 
in de woorden van onze respondenten, die (voor zover bekend) niet medisch/biologisch onderlegd 
zijn en dit dus in ‘lekentaal’ uitdrukken. 

Daartoe behoren: 
- datgene wat je eet (voeding, voedingsstoffen, voedingssupplementen) 
- eten als het naar binnen werken en verteren van de voeding (gedrag, handelingen, eetpatroon) 
- het maagdarmstelsel/ spijsverteringsstelsel als (biologisch) orgaansysteem dat er in het lichaam 
voor zorgt dat de voeding, die door de handeling van het eten in het lichaam is gekomen, in dit 
lichaam wordt verteerd, omgezet, opgenomen en (deels) weer uitgescheiden.  

Het omvat het hele pallet van het biochemische en cellulaire niveau (signaalstoffen, uitwisseling en 
interactie tussen cellen, rol van bacteriën in de darmen) tot leefstijl en gedrag (gewichtsbeheersing, 
eetpatroon), inclusief aandacht voor klachten/problemen/stoornissen. 

Door de breedte van deze categorie is ervoor gekozen hier een zelfstandige hoofdcategorie van te 
maken. Sommige antwoorden van respondenten vallen eveneens onder de categorie ‘Kenmerken, 
klachten, comorbiditeit’, zoals eetproblemen (klachten) en eetstoornissen (comorbiditeit). Deze 
antwoorden zijn dan bij beide (hoofd)categorieën ingedeeld. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
De categorie Voeding en vertering wordt door het meest door ouders benoemd en door volwassen 
vrouwen. 

        
Thema: Voeding en vertering       
        
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X) 

Volwassenen 0.8% 1.1% (1.5 / 6.1 / 0) 
Ouders 0.4% 2.2% (3.1 / 0.5 / 0) 
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.1% 1.0% (0.7 / 0 / 0) 
        

 

Onderzoek naar ''Voeding/voedingsstoffen’  en 'Maagdarmstelsel' zijn het meest bedoeld voor de 
doelgroepen ‘VB/zwakbegaafdheid’ en ‘Kinderen’.  
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
De categorie ‘Voeding, eten, maagdarmstelsel’ kent als subcategorieën ‘voeding/ voedingsstoffen’, 
‘eten’ en ‘maagdarmstelsel’ (zie Tabel V.1) 

 

Tabel V.1 

 

 

Totaal
Voeding/ 

voedingsstof
fen

Eten
Maagdarmst

elsel

Kinderen (0 t/m17 jaar) 1.9% 0.9% 0.2% 0.8%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 1.2% 0.5% 0.2% 0.5%
Ouderen (66 jaar en ouder) 1.6% 0.7% 0.1% 0.7%
Weet niet 0.7% 0.7% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 2.3% 1.1% 0.0% 1.2%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 1.0% 0.5% 0.3% 0.3%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 1.1% 0.5% 0.1% 0.5%
Weet niet 3.1% 1.5% 0.3% 1.3%
Vrouwen 1.4% 0.6% 0.3% 0.5%
Mannen 1.4% 0.6% 0.2% 0.6%
niet-Westerse cultuur 1.1% 0.4% 0.3% 0.4%
LHBT 1.0% 0.3% 0.3% 0.4%
Subgroep Anders 1.1% 0.9% 0.0% 0.2%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Voeding en vertering

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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6.17.3.1 Maagdarmstelsel 

 

 

Tabel V.2 

De subcategorie ‘Maagdarmstelsel’ kan verder worden onderverdeeld in de dimensies ‘maag-
/darmklachten’, ‘darmflora/microbioom’ en ‘relatie darmen en autisme NOS’. 

 Maag-/darmklachten 
Het grootste deel van de antwoorden binnen deze subcategorie betreft klachten/problemen, in dit 
geval buik-/maag-/darmklachten. 

[Onderzoek doen naar:] 

“Correlatie autisme en lichamelijke klachten zoals b.v. allergie of maag/darmklachten.” 

“Verband tussen darmklachten en allergieën en ASS.” 

“Hebben Autisme, en lichamelijke klachten ((…)buikklachten) een verband met elkaar?” 

“Darmproblemen bij autisme.” 

 

 Zie ook de categorie ‘Kenmerken, klachten en comorbiditeit’, waar lichamelijke klachten 
en/of buik-/maag-/darmklachten ook onder vallen, hoofdstuk 6.7 

 
 Darmflora/microbioom 

Deze subcategorie gaat over de rol van de darmflora/microbioom in relatie tot autisme. 
 

 “Ik ben van mening dat er meer onderzoek moet worden gedaan naar prikkelverwerking en 
zenuwstelsel in relatie tot  de darmfunctie(s). En dan met name tegen de achtergrond van de 
invloed van het Microbioom.” 

 “(…) onderzoek naar de rol van de darmflora die bij mensen met autisme vaak afwijkt van die 
van neurotypische mensen.” 

“De relatie tussen voeding en/of darmflora en autisme.” 
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 Relatie darmen en autisme NOS 
 

 “Relatie tussen darmen en autisme.” 

 

6.17.3.2 Voeding/ voedingsstoffen 
 

 

Tabel V.3 

De subcategorie ‘Voeding/ voedingsstoffen’ betreft de relatie tussen autisme en voeding. 

 

 Relatie autisme en voeding NOS 
Sommige respondenten houden hun antwoord algemeen: 

 “Voeding en autisme en voedingssupplementen.” 

Sommige respondenten verbinden in hun antwoord ‘voeding’ aan de rol van de darmflora: 

“De relatie voeding en de invloed daarvan op autisme, onderzoek naar de rol van de 
darmflora die bij mensen met autisme vaak afwijkt van die van neurotypische mensen.” 

“De relatie tussen voeding en/of darmflora en autisme.” 

“De link tussen autisme en voeding (darmproblematiek verergert de autisme gedragingen).” 

 

 

 Invloed voeding op autisme 
Volgens sommige respondenten gaat de ‘relatie tussen autisme en voeding/voedingsstoffen’ over de 
invloed die voeding heeft op het autisme. 

 “De relatie voeding en de invloed daarvan op autisme (…).” 

De vraag is, in hoeverre autismekenmerken veranderen door (de invloed van) voeding: 

“In hoeverre verminderen/verhevigen autisme-kenmerken bij bepaalde voedingsmiddelen?” 
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Voor bovenstaande respondent is het een open vraag of voeding een gunstig of ongunstig effect 
heeft op autisme. Een andere respondent lijkt aan te nemen dat het hierbij om een gunstig effect 
gaat. Hij/zij ziet voeding(-supplementen) als hulpmiddel, evenals medicatie. Iets wat je inneemt en 
dan tot vermindering van klachten leidt. 
 

“Hulpmiddelen: medicatie, voeding (-supplementen).” 

 
 Voedingsstoffen als oorzaak van autisme 

De hierboven besproken dimensie ‘invloed voeding op autisme’ gaat over de invloed die voeding 
heeft op het leven en functioneren met autisme. Een ander soort invloed betreft de invloed van 
voedingsstoffen op het ontstaan van autisme, dus als mogelijke oorzaak van autisme. 

 “Oorzaken...zoals omgevingsfactoren , stoffen in voeding (…)” 

 

 Zie ook de categorie ‘Oorzaken, mechanismen en preventie’, paragraaf 6.13.3.3 
 

 Voeding en prikkel-/informatieverwerking 
Deze dimensie betreft de rol die voedingsstoffen mogelijk kunnen spelen als het gaat om informatie- 
of prikkelverwerking in het lichaam. Voedingsstoffen als signaalstoffen, als stoffen die een rol spelen 
in de informatie- of signaaloverdracht tussen cellen of die op een of andere manier betrokken 
zouden kunnen zijn bij (regulatie)processen op celniveau. 

 “Informatieverwerking op alle gebieden (zintuigen, hormonen, voedingsstoffen, enz.).” 

“Meer kennis over voedingsstoffen (die mogelijk minder aanwezig zijn bij ASS) en hun invloed 
(positief zowel als negatief) op prikkelverwerking. (…)” 

 

 Zie ook de categorie ‘Prikkelverwerking’, hoofdstuk 6.16 

 

6.17.3.3 Eten 
 

 

Tabel V.4 
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De subcategorie ‘Eten’ betreft vrijwel geheel (eet)problemen. Slechts 1 respondent (16,7%) heeft 
zijn/haar antwoord neutraal geformuleerd, namelijk eetpatroon in plaats van bijvoorbeeld 
eetprobleem. 

 “Invloed van autisme op eetpatroon.” 

De overige respondenten benoemen een klacht of probleem, zoals overgewicht, anorexia nervosa of 
eet-/voedingsproblemen (niet nader gespecificeerd). 

 “Eetproblemen bij VOLWASSENEN.” 

“Eetstoornissen (anorexia nervosa) en autisme.” 

  

 Zie ook de categorie ‘Kenmerken, klachten en comorbiditeit’, hoofdstuk 6.7 

 
 Klachten versus niet-klachten 

Bovenstaande indeling in subcategorieën is gebaseerd op (ongeveer) de verschillende onderdelen 
van het spijsverteringsproces. Zowel bij de subcategorie ‘maagdarmstelsel’ als ‘eten’ gaat de 
meerderheid van de antwoorden echter over klachten/problemen (maagdarmklachten, 
eetproblemen).  

In een afzonderlijke analyse hebben we gekeken naar het onderscheid tussen klachten/problemen 
en niet-klachten/problemen binnen deze categorie (zie Tabel V.5).  

 

 

Tabel V.5 

Tabel V.5 laat zien dat ongeveer de helft van de respondenten (14 respondenten) een 
klacht/probleem benoemt met betrekking tot de spijsvertering (op de gebieden voeding, eten en/of 
maagdarmstelsel). Iets meer dan de helft van de respondenten (17 respondenten) benoemt overige 
onderwerpen. N.B. Hier vallen ook de ‘NOS’ antwoorden onder, zoals onderzoek doen naar ‘de 
relatie tussen autisme en voeding’. 
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6.18 Vrije tijd 
 Inleiding 

De categorie ‘Vrije tijd’ omvat het invullen van ‘vrije tijd’ zoals benoemd door respondenten.  

Vrije tijd wordt ook benoemd in de context van beweging, sociale contacten en de zinvolle/prettige 
invulling van een ‘gat’  

 

Tabel V.1 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Dit onderwerp wordt het meest genoemd door de groep ouders en het minst door de groep 
volwassenen.  

          
Thema: Vrije tijd         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 0.3% 0.4% (1 / 1.9 / 0)   
Ouders 0.2% 1.4% (2.3 / 0 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.1% 0.8% (0.5 / 0 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Vrijetijdsbesteeding' is het meest bedoeld voor de doelgroepen ‘Kinderen’ en 
‘VB/zwakbegaafdheid’.  
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
 

6.18.3.1 Beweging/Sport 
Beide respondenten benoemen het effect van (het kunnen) bewegen op het functioneren.  

“De invloed van lichamelijke oefening, zoals fitness en sport, op het functioneren van de 
autistische persoon.   
”[…] en je vraagt makkelijker een scoutmobiel  aan dan een extra uurtje wandelen per dag 
met je begeleiding; […]” 

 

6.18.3.2 Vrijetijdsbesteding overig 
Vrijetijdsbesteding wordt genoemd in de context van sociale contacten, (zinvolle) invulling van de 
dag 

“Naar de kwaliteiten met mensen met autisme en van daaruit hoe hun werk- 
vrijetijdsbesteding mogelijkheden.” 

 “[…]Sociaal zijn, leuke dingen doen, plezier hebben samen. Omdat ze daar in beperkt zijn is 
dat een MUST HAVE. Contacten maken. Een soos met mogelijkheden zoals koken, toneel, 

enz. In Nijmegen gaat mijn zoon naar de Trias. Zo geweldig. Alleen jammer dat ze in de 
schoolvakanties dicht zijn. Dat is het probleem. Juist dan valt mijn zoon in een gat.” 

 

6.18.3.3 Vrije tijd  NOS 
Er wordt geen toelichting gegeven.  

 

 

  

Totaal
Beweging/sp

ort

Vrijetijdsbes
teding 
overig

Kinderen (0 t/m17 jaar) 0.6% 0.0% 0.6%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 0.5% 0.2% 0.3%
Ouderen (66 jaar en ouder) 0.3% 0.1% 0.2%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 0.8% 0.0% 0.8%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 0.5% 0.1% 0.4%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 0.3% 0.2% 0.0%
Weet niet 0.3% 0.3% 0.0%
Vrouwen 0.6% 0.2% 0.5%
Mannen 0.6% 0.2% 0.4%
niet-Westerse cultuur 0.0% 0.0% 0.0%
LHBT 0.3% 0.0% 0.3%
Subgroep Anders 0.0% 0.0% 0.0%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Vrije tijd

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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6.19 Werk en dagbesteding 
Mensen met autisme, ouders en wettelijk vertegenwoordigers willen graag dat er meer onderzoek 
wordt gedaan op het gebied van autisme en werk.  

Het aspect inkomen is ondergebracht bij de subcategorie Inclusie. Respondenten benoemen 
inkomen zelden in de context van werk, hoogstens in de context van geen werk hebben.  

Werk en dagbesteding bestrijkt daarom de activiteiten die tot doel hebben rol te hebben in de 
maatschappij (buiten de gezins-situatie of vrijetijd)  

 

 Inleiding 
De categorie Werk en Dagbesteding  is onderverdeeld in 5 subcategorieën (Figuur W.1) 

 

Figuur W.1 

 

 Respondenten en doelgroepen 
De categorie ‘Werk en dagbesteding’ wordt het meest benoemd door de groep volwassenen en het 
minst door de groep ouders. Wettelijk vertegenwoordigers benoemden 2 subcategorieën vaker dan 
volwassenen, nl. Dagbesteding en Overig. 

Opvallend is dat Ouders en Wettelijk vertegenwoordigers het onderwerp nooit benoemen als het om 
het meisje/vrouw met autisme  gaat. 

          
Thema: Werk en dagbesteding         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 5.0% 6.6% (18.7 / 27.2 / 0)   
Ouders 0.5% 2.9% (4.8 / 0 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.3% 4.8% (3 / 0 / 0)   
          

De volwassen respondenten die het thema werk benoemden hadden vaker inkomen uit arbeid dan 
de volwassenen die het thema niet benoemden.  



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 185 

Onderzoek naar vrijwel alle subcategorieën is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘Volwassenen’, 
‘Normale- en Hoogbegaafdheid’.  
Onderzoek naar 'Dagbesteding' is het meest bedoeld voor de doelgroep ‘VB/zwakbegaafdheid’.  
 

 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
6.19.3.1 Werk NOS 
Op de vraag waar meer onderzoek naar zou moeten worden verricht, geeft een deel van de 
respondenten kortweg ‘werk’ als antwoord, zonder verdere toelichting. Dit is door ons aangegeven 
met de code ‘Werk NOS’ (Not Otherwise Specified).  

 

6.19.3.2 Werkfases 
Er is het meest behoefte aan onderzoek met betrekking tot de verschillende fases die iemand kan 
doorlopen op het vlak van werk. Jonge vrouwen met autisme noemen dit ruim 2 keer zo vaak als 
jonge mannen met autisme (Tabel W.1) Op basis van de antwoorden van de respondenten 
onderscheiden wij vijf fases: 
-Transitie onderwijs - werk 
-Oriëntatie op werk: beroeps- en arbeidsmarktmogelijkheden 
-Vinden van werk 
-Aan het werk zijn: functioneren in werk, behouden van werk 
-Vastlopen in werk en uitval uit werk 
 

 

Totaal

(Benutten 
van) 

voordelen 
van mma in 

werk

(Gevolgen 
van) wet- en 
regelgeving 
mbt werk

Open zijn 
over 

autisme op 
je werk

Werkfases
Dagbestedin

g

Specifieke 
omschrijving 

werk

Hulp en 
aanpassinge

n
Werk NOS Overig

Kinderen (0 t/m17 jaar) 1.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 0.2% 0.1% 0.2% 0.2% 0.0%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 7.7% 0.2% 0.1% 0.2% 3.0% 0.3% 0.9% 1.2% 1.2% 0.6%
Ouderen (66 jaar en ouder) 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.3% 0.1% 0.0% 0.1% 0.2% 0.0%
Weet niet 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 1.7% 0.1% 0.0% 0.0% 0.2% 0.8% 0.0% 0.2% 0.0% 0.4%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 6.1% 0.2% 0.1% 0.2% 2.5% 0.1% 0.4% 0.9% 1.1% 0.5%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 6.2% 0.3% 0.1% 0.1% 1.9% 0.1% 0.9% 0.8% 1.1% 0.7%
Weet niet 1.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0%
Vrouwen 6.6% 0.2% 0.0% 0.2% 3.0% 0.1% 0.8% 0.7% 1.0% 0.5%
Mannen 7.0% 0.2% 0.1% 0.2% 2.7% 0.3% 0.7% 1.3% 0.8% 0.7%
niet-Westerse cultuur 5.1% 0.1% 0.0% 0.3% 1.5% 0.2% 1.2% 0.6% 0.7% 0.5%
LHBT 5.9% 0.1% 0.0% 0.3% 1.8% 0.2% 1.2% 0.9% 1.0% 0.5%
Subgroep Anders 2.3% 0.0% 0.0% 0.2% 0.7% 0.5% 0.0% 0.7% 0.0% 0.2%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Werk en dagbesteding

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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Van deze vijf fases worden ‘behouden van werk en functioneren in werk’ het meest wordt genoemd, 
gevolgd door ‘vinden van werk’, ‘vastlopen in werk/ uitval uit werk’ en ‘beroepskeuze en 
werk/arbeidsmogelijkheden’.  
 

  Functioneren in werk en behouden van werk 
De meeste vragen/opmerkingen hebben te maken met het functioneren in werk. Genoemde 
aspecten zijn onder andere succesvol functioneren in werk, functioneren in een team, functioneren 
in een werkrelatie en functioneren in een reguliere functie. Andere aspecten hebben te maken met 
het volhouden van werk, coping en belastbaarheid. 
 
[Onderzoek doen naar] 

“Hoe iemand met autisme goed kan functioneren in een reguliere functie.” 

“Hoe mensen met autisme geholpen kunnen worden om zinvol werk vol te houden. Het is mij 
nooit gelukt om het vol te houden, tot mijn grote verdriet.” 

“Het samenwerken in een team waar geen autisme speelt. Hoe houden mensen met autisme 
zich hierin staande en welke problemen komen zij hierin tegen en hoe kunnen deze problemen 
verholpen worden of verminderen.” 

 
 

  Vinden van werk 
Aspecten gerelateerd aan het vinden van werk zijn: het voeren van een sollicitatiegesprek, 
arbeidsbemiddeling en toeleiding naar werk, het vinden van werknemers met autisme door 
werkgevers en opnieuw werk vinden na uitval (re-integratie in werk). 
 

“Hoe autisten aan werk geholpen kunnen worden en succesvol kunnen blijven in betaald 
werk.” 

“naar arbeidsbemiddeling en coaching naar/in duurzaam passend werk voor mensen met 
autisme (in mijn geval voor hoger opgeleiden).” 

 
  Vastlopen in werk/ uitval uit werk 

Deze subcategorie heeft betrekking op het vastlopen in werk, uitvallen uit werk en/of 
arbeidsongeschikt raken. 
 

“(…) qua werksituatie is het vaak erg lastig voor mensen met autisme om hun werk te kunnen 
volhouden, vaak hoor je burn out of andere manieren van vastlopen in de werksituatie. Hier 
zou volgens mij meer aandacht voor moeten komen.” 

“Eerdere uitval uit werk dan pensioengerechtigde leeftijd. Het niet halen.” 

“Autisme en levenslange arbeidsongeschiktheid.” 

 
 

  Beroepskeuze en werk/arbeidsmarktmogelijkheden 
Deze subcategorie heeft betrekking op de mogelijkheden die iemand met autisme heeft om werk te 
vinden. Dit heeft enerzijds betrekking op de mogelijkheden en voorkeuren van de persoon met 
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autisme zelf, en anderzijds op de mogelijkheden die er op de arbeidsmarkt zijn, zoals de 
beschikbaarheid van banen. 
 
Het oriënteren op een (nieuwe) baan of beroep gebeurt bij veel mensen met autisme niet alleen bij 
de overgang van onderwijs naar werk, maar ook op andere momenten in de (arbeids)loopbaan, 
bijvoorbeeld bij re-integratie na ziekte, gedurende een outplacement-traject, bij herintreden na een 
periode gestopt te zijn met werken om bijvoorbeeld voor kinderen te zorgen, etc.. Vandaar dat we 
dit als een afzonderlijke fase of aspect van werk benoemen, en niet beschouwen als (uitsluitend) een 
onderdeel van de transitie onderwijs-werk. 
 

“Hoe kunnen mensen met ASS geholpen worden de opleiding/het beroep te kiezen dat past bij 
hun competenties om frustratie op latere leeftijd te voorkomen?” 

“ Naar arbeidsmogelijkheden voor autistische vrouwen die niet in het standaardhokje van IT-
nerd passen.” 

“Er wordt naar mijn idee teveel gekeken van wat hun beperkingen zijn, en wat ze niet kunnen. 
Maar juist onderzoek [doen] naar de kwaliteiten van de persoon door hun autisme. En de 
daaraan gerelateerde mogelijkheden voor het vinden van werk en vrijetijdsbesteding waar ze 
hun kwaliteiten kunnen inzetten en daar ook schik in hebben.” 

 
 

  Transitie onderwijs-werk 
Tot deze subcategorie behoren vragen en opmerkingen die de relatie tussen onderwijs en werk 
betreffen. 
 

“Hoeveel mensen met autisme werken in het werkveld of op het niveau waarvoor ze geleerd 
hebben?” 

“Voor jongvolwassenen vind ik het belangrijk dat er onderzoek gedaan wordt naar 
oplossingen voor de "twenty-something free fall" (https://spectrumnews.org/features/deep-
dive/twenty-something-free-fall/) – de vrije val in het gat tussen studie en werkveld. 
Onderzoek naar het herkennen, de oorzaken, het voorkomen, en hoe het bijgestuurd kan 
worden voordat de situatie verergerd rondom dat onderwerp is allemaal belangrijk.” 

 
 
 

6.19.3.3 Hulp en aanpassingen 
Deze subcategorie heeft betrekking op de behoefte aan hulp en ondersteuning die mensen met 
autisme, maar ook hun omgeving, zoals werkgevers/leidinggevenden, kunnen hebben. Ook de 
mogelijke aanpassingen op het werk vallen onder deze subcategorie, evenals (onderzoek naar) de 
aanwezige hoeveelheid kennis over autisme op de werkvloer, en hoe er het beste met mensen met 
autisme kan worden omgegaan door collega’s of leidinggevenden. 
 

“Functioneren van hoogfunctionerende volwassen met ASS bijv. in zijn/haar baan en 
mogelijkheid tot aanpassingen voor duurzame inzetbaarheid.” 

“Welke aanpassingen en ondersteuningsvormen nodig zijn op b.v. scholen, universiteiten en 
bij werkgevers om betere kansen te bieden bij opleiding en werk.” 
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“Welke kennis over ASS mist er op de werkvloer om mensen met ASS zo goed mogelijk te 
laten functioneren?” 

 
 

6.19.3.4 Specifieke omschrijving werk 
Sommige respondenten geven een specifiekere omschrijving van het soort werk, waar het onderzoek 
zich op zou moeten richten. Onderzoek zou niet moeten gaan over willekeurig welk werk, maar zich 
moeten toespitsen op werk dat een bepaald kenmerk of kwalificatie heeft. 
 
Voorbeelden van omschrijvingen zijn: ‘hooggeschoold werk’, ‘een vaste baan’, ‘betaald werk’ of 
‘werken via een WSW-instelling’. Maar ook kwalificaties als ‘passend werk’, ‘geschikt werk’ of ‘zinvol 
werk’ zijn door ons beschouwd als nadere specificatie van het (onderzoek naar) werk. 
 

“Wat mij betreft, onderzoek [doen] naar werken via een WSW-instelling, hoe tevreden zijn de 
mensen die daar werken, en waar liggen de knelpunten. En volgen ze daar wel de wettelijke 
regels?” 

“Toeleiding naar betaald werk, wat voor extra begeleiding ze daar voor nodig hebben. Mijn 
kind is hoogbegaafd maar door zijn autisme lijkt het toch erg moeilijk voor hem te worden om 
ooit een betaalde baan te vinden. Dat vind ik jammer.” (onderstrepen door auteurs) 

 
Deze laatste quote is een voorbeeld van een antwoord die betrekking heeft op meerdere 
subcategorieën binnen het thema Werk en Dagbesteding, in dit geval de subcategorie ‘Hulp en 
aanpassingen’ (‘extra begeleiding’) en ‘Vinden van werk’. Het is tevens een voorbeeld dat het niet om 
‘zomaar’ het vinden van werk/dagbesteding gaat. Voor deze respondent gaat het om het vinden van 
betaald werk voor de persoon met autisme. 
 
Een andere respondent vindt het belangrijker dat de werkplek ‘geschikt’ is: 
 

“Geschikte dagbesteding/werkplekken voor mensen met autisme die een bovengemiddeld (en 
hoger) IQ hebben.(niet alleen de IT-sector)” 

Deze respondent noemt dagbesteding/werkplekken in één adem, wat erop kan duiden dat voor deze 
respondent ‘betaald worden’ een minder belangrijk kenmerk is. 
 
 

6.19.3.5 Dagbesteding 
‘Dagbesteding’ is in het onderzoek door 5 van de 923 respondenten genoemd (0,5%). Binnen het 
thema Werk en Dagbesteding gaan circa 6% van alle antwoorden over dagbesteding. 
 
Door sommige respondenten wordt ‘dagbesteding’ tegelijkertijd genoemd met ‘werk’. Dit kan erop 
duiden dat voor sommige respondenten een (passende/geschikte) werkplek belangrijker is dan of 
het werk betaald is of niet (zie de vorige quote). 
 
Andere respondenten noemen dagbesteding in één adem met onderwijs: 

“Passend onderwijs/dagbesteding.” 
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6.19.3.6 Overig 
Overige aspecten die genoemd worden zijn onder andere het benutten van de voordelen van 
autisme in werk, gevolgen van wet- en regelgeving op het gebied van werk, en (verbieden van) 
discriminatie op de werkvloer. 
 
Wanneer de tabel wordt uitgesplitst vanuit ‘Overig’ en alle onderwerpen die slechts eenmaal 
benoemd zijn worden gegroepeerd ziet dit er als volgt uit: 
 

  
 
 
 

 Open zijn over autisme op je werk 
Deze dimensie (subcategorie) is gerelateerd aan de categorie ‘Beeldvorming en inclusie’ maar alle 
deze antwoorden zijn gericht op de werkomgeving. 
 
Respondenten benoemen het onderwerp in een neutrale vorm: voor- en nadelen en op welke 
manier: 
 

“Wat voor voor- en nadelen kunnen er zijn als je open bent over je autisme tegenover je 
collega's en leidinggevende.” 

 “Autisme op de werkvloer: hoe wordt dit ontvangen en hoe kunnen collega’s makkelijker 
vertellen dat ze dit hebben?” 

Maar ook vanuit negatieve ervaringen: 

“Ik leef een redelijk normaal leven, zodat mensen om mij heen niet doorhebben dat ik autisme 
heb. Maar ik heb er wel last van, vooral in werksituatie. Zolang ik het idee heb dat autisme 
een negatief effect zal hebben op mijn carriere wil ik niet vertellen dat ik autisme heb. 

“Het ergste vind ik ooit dat ik vanwege mijn Autisme ben weggepest bij (….). Ik werkte daar 
en toen ik er vooruit kwam ben ik weggepest. Van een gehandicapteninstelling had ik beter 
verwacht, naar helaas.” 

Daarnaast worden de maatschappelijke consequenties van niet open zijn over je autisme op het werk 
benoemd:  

Toch zijn er zoveel creatieve/artistieke mensen met autisme. Vaak komen deze mensen niet 
naar voren met hun diagnose omdat het plaatje van autisme niet in die sector thuishoort. Dit 
vind ik erg jammer.  
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Deze subcategorie heeft dus ook een relatie met het thema onzichtbaarheid van autisme 
 Zie Beeldvorming en Inclusie – Beeldvorming – Onzichtbaarheid van autisme, paragraaf 

6.1.3.4 
 
 

 (Benutten van) voordelen van mensen met autisme in werk 
 
Deze dimensie (subcategorie) is gerelateerd aan andere dimensies binnen het thema (de categorie) 
Werk en Dagbesteding. 
 
Een respondent antwoordt bijvoorbeeld:  

 “[Onderzoek doen naar:] Arbeidsmarkt: hoe zorg je ervoor dat werkgevers die de sterke 
punten van mensen in het spectrum nodig hebben, dat herkennen en in contact komen met 
de mensen die daar aan voldoen (want jezelf duidelijk profileren is geen 
vanzelfsprekendheid).” 

Bovenstaande quote is ook gecodeerd op ‘vinden van werk’. Voor deze respondent is er een relatie 
tussen het vinden van werk en het benutten van de voordelen of sterke punten van mensen in het 
autismespectrum. 
 
De subcategorie ‘voordelen van mensen met autisme’ komt tevens terug onder de categorie 
‘Omgaan met autisme’ (zie Relaties tussen (sub)codes). 
 

 (Gevolgen van) wet- en regelgeving m.b.t. werk 
 
Volgens onze respondenten kan een uitkering tot bijkomende problemen zorgen. 
 

“Naar mensen die pas laat hun diagnose hebben gekregen en in de WWB terechtkomen. Dit 
geeft veel onzekerheid. Terwijl de meesten bereid zijn datgene te doen wat in hun vermogen 
ligt. Je kan deze mensen niet behandelen als ''reguliere WWB-ers''. Er is vaak een 
energieprobleem en zo komen ze niet uit een uitkering die geen zekerheid geeft.” 

“De participatiewet die er nu is, is juist een belemmering in mijn ontwikkeling en heeft er juist 
voor gezorgd dat ik nu volledig ben afgekeurd ( IVA-uitkering ). Ik kan met de onzekerheden 
die de participatiewet biedt, en de stress en totale angst geen betaald werk doen, waardoor 
ik nu verveeld thuis zit.” 

 
 

 (Verbod op) discriminatie op de arbeidsmarkt 
 

“Betere (juridische?) inkadering van een verbod op discriminatie van mensen met autisme (en 
andere stoornissen), in het bijzonder op de arbeidsmarkt.” 

 
 

 Overig 
Overige onderwerpen zijn maximaal 1 keer benoemd. Voorbeelden zijn: ‘tot je recht komen op de 
arbeidsmarkt’, ‘arbeidsvoorwaarden’ en de ‘relatie tussen werk en inkomen’. 
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6.20 Wonen 
 Inleiding 

De categorie Wonen betreft, de naam zegt het al, antwoorden die het thema ‘wonen’ benoemen, en 
de daarbij behorende subcategorieën en dimensies. De subcategorieën zijn: combinatie wonen en 
zorg (41,9% van alle antwoorden binnen deze categorie); wonen voor specifieke doelgroepen 
(38,7%); kenmerken van de woning en woonomgeving (32,3%); alleen of met anderen wonen 
(22,6%); overig (12,9%) en wonen NOS (12,9%) (meerdere subcategorieën mogelijk per respondent). 

 

 

Tabel WO1 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Wonen wordt het meest benoemd door Wettelijk vertegenwoordigers en nauwelijks door ouders. 

          
Thema: Wonen         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 1.8% 2.3% (5.6 / 10.6 / 0)   
Ouders 0.1% 0.3% (0 / 0.5 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.3% 3.8% (2.4 / 0 / 0)   
          

 

Onderzoek naar 'Wonen' is voor alle subcategorieën in vrijwel gelijke mate bedoeld voor alle 
doelgroepen 
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
6.20.3.1 Combinatie wonen en zorg 
De combinatie van wonen en zorg wordt het meest genoemd, waarbij de mate van zorg/hulp kan 
variëren van af en toe hulp/begeleiding ontvangen tot intensieve en complexe 24-uurs zorg in een 
instelling voor mensen met autisme met een ernstig verstandelijke beperking en moeilijk 
verstaanbaar gedrag.  

N.B. De combinatie wonen en zorg/hulp komt eveneens aan bod binnen de categorie Hulp, 
behandeling en medicatie  

( Zie Hulp, behandeling en medicatie  Hulp en hulpmiddelen  Specifiek benoemde soorten 
hulp) 

 

Tabel WO2 

De dimensies van de combinatie wonen en zorg worden gevormd door de verschillende woon-
/zorgcombinaties die genoemd worden (en die samenhangen met de soort en intensiteit van de 
geboden zorg), te weten: begeleid wonen, woonvoorzieningen voor mensen met autisme en een 
normaal/hoog IQ, woon- en dagbesteding voor mensen met autisme en een ernstig verstandelijke 
beperking en moeilijk verstaanbaar gedrag, woongroepen voor mensen met een verstandelijke 

Totaal
Combinatie 
wonen en 
zorg/hulp

Alleen of 
met 

anderen 
wonen

(Gewenste) 
aanpassinge

n/ 
Kenmerken 

woning

Overig
Wonen voor 

specifieke 
doelgroepen

Wonen NOS

Kinderen (0 t/m17 jaar) 1.4% 0.3% 0.2% 0.5% 0.1% 0.2% 0.0%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 2.3% 0.4% 0.4% 0.8% 0.1% 0.4% 0.3%
Ouderen (66 jaar en ouder) 2.9% 0.6% 0.3% 0.7% 0.0% 0.8% 0.4%
Weet niet 1.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.0% 0.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 1.5% 0.5% 0.0% 0.0% 0.1% 0.4% 0.5%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 1.9% 0.4% 0.2% 0.7% 0.1% 0.3% 0.2%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 2.7% 0.5% 0.4% 0.6% 0.0% 0.6% 0.6%
Weet niet 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Vrouwen 2.7% 0.5% 0.4% 0.9% 0.1% 0.4% 0.4%
Mannen 2.2% 0.5% 0.2% 0.6% 0.1% 0.5% 0.4%
niet-Westerse cultuur 2.6% 0.6% 0.2% 0.8% 0.0% 0.9% 0.0%
LHBT 1.8% 0.3% 0.2% 0.8% 0.0% 0.6% 0.0%
Subgroep Anders 1.9% 0.2% 0.1% 0.1% 0.5% 0.9% 0.0%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Wonen

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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beperking, logeervoorzieningen en wonen (in combinatie met zorg) in een verzorgings- of 
verpleeghuis. 

 

6.20.3.1.1.1 Logeervoorzieningen 
De behoefte aan (onderzoek naar) logeervoorzieningen betreft zowel logeervoorzieningen voor 
jongeren/jongvolwassenen als voor ouderen/senioren met autisme: 

[Onderzoek doen naar:] 

“Meer kleinschalige opvangvoorzieningen voor jongeren met autisme (groepsbegeleiding, 
logeer, langdurige opvang en logeren).” 

“(…) Passende woonvormen en zorg bijv. logeervoorzieningen voor senioren en oudere 
mensen met autisme vanaf bijv.45 jaar want die vallen heel vaak buiten de boot (…).” 

 
De overige dimensies spreken voor zich en/of zullen worden besproken onder ‘Wonen voor 
specifieke doelgroepen’. 
 
 

6.20.3.2 Wonen voor specifieke doelgroepen 
 

 

Tabel WO3 

De respondenten benoemen, als het gaat om (onderzoek naar) wonen, veelal een specifieke 
doelgroep, waarbij de genoemde groep varieert van mensen met autisme en een ernstig 
verstandelijke beperking tot mensen met autisme en een hoog IQ: 

 “woon- en dagbesteding van mensen met een ernstige verstandelijke handicap en autisme, 
leidend tot moeilijk verstaanbaar gedrag. (…)” 

“(…) autisten met een hoog IQ (…) en 'recht' op adequate zorg vanuit de CIZ / gemeente WMO 
m.b.t. zorg bij wonen in een woonvoorziening.” 

 
Daarnaast wordt wonen voor ouderen met autisme (al dan niet in combinatie met hulp/zorg) 
specifiek benoemd door onze respondenten: 



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 194 

 “Woonsituatie van ouderen met autisme en hulp daarbij. (…) Ik denk hier aan extreem 
verzamelen, uit de hand gelopen hobby of algemeen minder nette of wat vuilere woning. Hoe 
kan hulp gericht hierop, rekening houdend met het autisme van de persoon, ingericht 
worden? (…)” 

“De oudere autist in verzorgings- verpleeghuis. Kennis van autisme bij verzorgend- verplegend 
personeel.” 

“Wonen voor oude ASP.” 

 

6.20.3.3 Kenmerken woning (en woonomgeving) 
 

 

Tabel WO4 

De grote meerderheid van de respondenten (binnen de subcategorie Kenmerken woning) benoemd 
prikkelarm of rustig wonen als het belangrijkste (gewenste) kenmerk van de woning en 
woonomgeving. Andere kenmerken die worden benoemd zijn betaalbaarheid, voldoende ruimte in 
en om de woning en voldoende mogelijkheden om je terug te trekken. De laatste twee kenmerken 
hebben eveneens met prikkelregie en de behoefte aan rust te maken. 

“Wonen in stilte met lotgenoten. Voldoende ruimte in en om de woning i.v.m. geluidsoverlast, 
het uitoefenen van een hobby en het vrijwel altijd in de eigen woning vertoeven.” 

“Autisme en rustige woonplek zonder geluiden van buren en omgeving.” 

“Onderzoek naar wonen. Hiermee bedoel ik onderzoek naar voor mensen met autisme 
geschikte woningen: o.a. prikkelarme omgeving, voldoende mogelijkheden om terug te 
trekken, betaalbaarheid.” 

 
 

6.20.3.4 Alleen of met anderen wonen 
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Tabel WO5 
Wanneer de respondenten (onderzoek naar) wonen specifieker omschrijven, benoemen ze (naast 
andere kenmerken zoals rustig en betaalbaar) de sociale setting. Hierbij worden drie verschillende 
sociale situaties benoemd: zelfstandig wonen, wonen met andere mensen met autisme en wonen 
met mensen met een andere (psychische) beperking.  

 

 Wonen met andere mensen met autisme 
Wonen met andere mensen met autisme wordt het meest benoemd als specifieke vorm van wonen, 
veelal in combinatie met prikkelarm/rustig wonen: 

“Ik zelf denk dat het heel fijn zou zijn als er een soort autisme/hooggevoelige-dorpen zouden 
bestaan. Zodat je als persoon met autisme gewoon je boodschappen in je eigen tempo kan 
doen, in een supermarkt met niet te veel licht en geluid bijvoorbeeld. Een rustige 
buitenwereld. Zodat je niet zo overweldigd wordt door alles wat er maar gebeurt wanneer je 
de deur uitstapt, het tempo waar je meteen in mee moet bewegen. En niet meteen 
beoordeeld wordt door mensen die dat niet begrijpen.” 

 

 Zelfstandig wonen 
Ook bij zelfstandig wonen speelt het thema prikkelarm/rustig wonen: 

“Wonen met ASS voor mensen die gewoon zelfstandig willen/kunnen wonen maar die wel 
graag een rustige woonomgeving willen. Dus niet in een rij huizen met onvoorspelbare 
kinderen of 'klusgeluiden'. Hier is geen aandacht voor en erg moeilijk bespreekbaar.” 

 

 Wonen met mensen met een andere (psychische) beperking 
 

“Als je alleen autisme hebt is dat anders dan als je ook nog een andere stoornis hebt? (…) Erg 
lastig als je leuk wilt wonen. Autisten kunnen niet tegen mijn tics, maar van wonen met 
jongeren met ADHD of dwang heb ik zelf weer veel last. (…)” 

Wonen in een instelling of woonvoorziening, bijvoorbeeld voor mensen met een verstandelijke 
beperking, behelst ook wonen samen met anderen. Uit de analyse van de antwoorden komt naar 
voren dat het bij de combinatie wonen en zorg vooral om de geboden zorg gaat (en daaraan 
gerelateerde onderwerpen, zoals voldoende kennis over autisme in verpleeg- en verzorgingshuizen, 
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hoe cliënten begeleid worden), en niet zozeer om degenen met wie de persoon met autisme 
samenwoont (of niet). Bijvoorbeeld: 

 “Autisme en verstandelijk beperking over wonen in woongroepen en hoe ze de cliënten 
begeleiden.” 

 

Indien een respondent in zijn antwoord niet specifiek iets zegt over met wie er gewoond wordt 
(alleen of met anderen), is dit ook niet opgenomen in de resultaten onder ‘Alleen of met anderen 
wonen’. 
 
 

6.20.3.5 Overig 
Overige dimensies van wonen betreffen de beschikbaarheid van woningen en/of plekken in een 
woonvoorziening, de rol die gemeenten spelen bij het aanbod aan woningen/woonplekken en de 
vraag waar de groep mensen met autisme en een normaal IQ thuishoort als het gaat om wonen in 
een woonvoorziening. Deze aspecten worden nader besproken in de categorie ‘Organisatie en 
financiering van de zorg.’ ( Zie: Organisatie en financiering van de zorg, hoofdstuk 6.14) 

 

6.20.3.6 Wonen NOS 
‘Wonen NOS’ betreft antwoorden van respondenten zonder nadere specificering, bijvoorbeeld 

 “Goede woningen voor autisten.” 
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6.21 Doelgroepen en diversiteit 
 Inleiding 

Doelgroepen en diversiteit is een bijzondere categorie. Deze categorie wijkt af van andere 
categorieën, omdat in deze categorie (en in beide subcategorieën) het ‘thema’ dat werd benoemd 
door de respondenten primair een groep personen is, zoals ‘vrouwen met autisme’ of het verschil 
tussen groepen, zoals het verschil tussen mensen met en zonder autisme.’.  

Bij het uitvoeren van wetenschappelijk onderzoek kan een onderscheid worden gemaakt tussen het 
onderzoeksonderwerp, en de onderzoeksgroep. De onderzoeksgroep is de groep waarbij het 
betreffende onderzoek wordt uitgevoerd of waarbinnen het onderzoeksonderwerp onderzocht 
wordt. In de categorie ‘Doelgroepen en diversiteit’ benoemden de respondenten (primair) de 
onderzoeksgroep als onderzoeksonderwerp. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Deze categorie werd het meest benoemd door volwassenen. 

 

Onderzoek naar ‘Verschillen tussen mensen’ is vrijwel in gelijke mate voor alle doelgroepen bedoeld 

Onderzoek naar ‘Doelgroepen als thema’ is het meest bedoeld voor ‘Ouderen’, ‘Vrouwen’ en 
‘Normaal- of hoogbegaafde volwassenen’ 

 

 

 

Thema: Doelgroepen en diversiteit

Rol respondent % van alle
respondenten

% van rol
respondent

Geslacht
(M/V/X)

Volwassenen 6.4% 8.5% (18.4 / 40.3 / 0.3)
Ouders 0.4% 2.2% (2.7 / 1 / 0)
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.2% 3.6% (2 / 0.3 / 0)

Totaal
Verschillen 

tussen 
mensen

Doelgroepe
n als thema 

NOS

Kinderen (0 t/m17 jaar) 4.5% 1.8% 2.6%
Volwassenen (18t/m 65 jaar) 7.6% 1.8% 5.8%
Ouderen (66 jaar en ouder) 9.5% 1.7% 7.7%
Weet niet 4.1% 2.0% 2.0%

 VB / zwakbegaafd (IQ < 70) 3.5% 1.3% 2.2%
 Normaalbegaafd (IQ l70 - 130) 7.5% 1.8% 5.7%

 Hoogbegaafd (IQ > 130) 7.2% 1.9% 5.3%
Weet niet 0.9% 0.9% 0.0%
Vrouwen 8.7% 1.8% 6.8%
Mannen 4.8% 1.8% 3.0%
niet-Westerse cultuur 3.6% 1.5% 2.1%
LHBT 5.8% 1.7% 4.1%
Subgroep Anders 4.3% 0.3% 4.0%

som van alle -ook niet getoonde- (sub)categorie's per doelgroep is 100%

Doelgroepen en diversiteit

Hoe vaak wordt een (sub)categorie benoemd per doelgroep?

Doelgroep

Op welke 
leeftijdsgroep 

heeft uw 
antwoord 
Op welke 

begaafdheid heeft 
uw antwoord 
betrekking?

Op welke 
subgroep heeft uw 

antwoord 
betrekking?
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 Kwalitatieve analyse en resultaten 
De categorie ‘Doelgroepen en diversiteit’ bestaat uit twee subcategorieën: Doelgroepen als thema, 
en ‘Verschillen tussen mensen’ (diversiteit) (zie Tabel D.1).  

 

Tabel D.1 

Beide thema’s zijn gebaseerd op het gegeven dat er verschillen tussen mensen zijn, maar bij de één 
wordt een specifieke doelgroep als onderzoeksthema gekozen terwijl bij de andere het verschil 
tussen groepen of het verschil tussen mensen binnen een groep onderzoeksthema genoemd wordt. 
Ter illustratie: het antwoord (onderzoek doen naar: ) ‘vrouwen met autisme’ is ingedeeld bij 
‘doelgroepen als thema’, terwijl het antwoord (onderzoek doen naar: ) ‘het verschil tussen mannen 
en vrouwen met autisme’ is ingedeeld bij ‘verschillen tussen mensen’. Beide antwoorden zijn 
inhoudelijk gerelateerd, maar er is een subtiel verschil: bij ‘verschillen tussen groep A en groep B’ 
worden de eigenschappen van beide groepen met elkaar vergeleken. Bijvoorbeeld vrouwen met 
autisme worden vergeleken met mannen met autisme met betrekking tot een bepaald kenmerk. 
Wanneer het alleen om een bepaalde (sub)groep gaat, zoals vrouwen, hoeft dit niet automatisch te 
betekenen dat dan ook van een andere groep, zoals mannen, kenmerk X in kaart wordt gebracht (al 
zal dat in de praktijk wel vaak het geval zijn). 

 

6.21.3.1 Doelgroepen als thema 
De subcategorie ‘Doelgroepen als thema’ bevat antwoorden van respondenten waarbij alleen een 
subgroep van mensen met autisme werd benoemd (een doelgroep), zonder daarnaast nog een 
(ander) onderwerp te noemen. Ter illustratie: wanneer op de vraag waar onderzoek naar gedaan zou 
moeten worden, alleen ‘vrouwen’ werd geantwoord, werd dat antwoord in deze categorie 
ingedeeld. Wanneer het antwoord echter was ‘(onderzoek doen naar) diagnostiek bij vrouwen’ dan 
werd dit onderwerp niet in deze categorie ingedeeld, maar bij de (sub)categorie die past bij het 
thema of (onderzoeks)onderwerp dat werd genoemd, in dit geval ‘diagnostiek’.  
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Tabel D.2 

De doelgroepen die werden benoemd als (onderzoeks)thema zijn vrouwen/meisjes, ouderen, 
volwassenen en overig (zie tabel D.2).  

N.B. Het aandeel ouderen in bovenstaande tabel geeft mogelijk een wat vertekend beeld, zie de 
paragraaf over ouderen. 

Sommige respondenten benoemen een combinatie van twee subgroepen. In dat geval is het 
antwoord bij beide subgroepen (subthema’s) ingedeeld. Een voorbeeld is het antwoord van een 
respondent, die benoemt dat onderzoek zou moeten gaan over (met name) oudere vrouwen met 
autisme. 
 

[Onderzoek doen naar:] 

“Ouderen en vooral vrouwen.” 

 
 
Een andere respondent vindt dat onderzoek zou moeten gaan over (met name) volwassen vrouwen: 
 

“Onderzoek naar autisme bij volwassen vrouwen.” 

 

 Vrouwen/meisjes 
De antwoorden in deze categorie zijn merendeels geformuleerd als: 

 “Vrouwen met autisme” 

Sommige respondenten specificeren iets meer over welke vrouwen het dan gaat, zoals: 

“Normaal tot hoog begaafde vrouwen en autisme.” 

“Naar autisme bij (normaal tot hoogfunctionerende) vrouwen.” 

“Autisme bij volwassen vrouwen (met een normaal tot hoge intelligentie).” 

“Autisme bij vrouwen met kinderen en partner.” 

“Meer onderzoek naar autisme bij vrouwen en dan zowel bij jonge kinderen (ik denk dan aan 
mijn kleindochter van 4 jr) maar zeer zeker ook naar vrouwen met een late diagnose, dus nà 
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bv. 45 jr. en vrouwen met autisme die niet aan het beeld van een typische autist voldoen, 
maar eerder aan een NT-er.” 

 
 Ouderen 

De (doel)groep ouderen c.q. autisme bij ouderen is wat minder strak omlijnd als de overige 
doelgroepen. Bij het onderwerp ‘autisme bij ouderen’ zijn thematiek (veroudering) en doelgroep 
(ouderen) namelijk sterk aan elkaar gerelateerd en soms moeilijk uit elkaar te trekken. Daarin wijkt 
dit onderwerp c.q. deze doelgroep af van de andere doelgroepen, omdat ‘het vrouw zijn’ of 
‘vrouwelijkheid’ danwel ‘volwassenheid’ niet als onderwerp zijn benoemd, terwijl ‘veroudering’ 
(soms in iets andere bewoordingen, zoals ‘de ontwikkeling van autisme bij het ouder worden’) wel 
een thema is. 

Toch hebben wij, waar mogelijk, geprobeerd om de afzonderlijke onderwerpen ‘ouderen’ (de groep 
personen), ‘veroudering’ en ‘ontwikkeling’ (op oudere leeftijd) afzonderlijk te coderen en in te delen. 
Dit omdat het wel degelijk (deels) over andere aspecten of onderzoeksvragen kan gaan. Zo is 
‘ouderen’ als doelgroep ook terug te herkennen in antwoorden van respondenten zoals ‘diagnostiek 
bij ouderen’. Analoog aan het al eerder besproken voorbeeld ‘diagnostiek bij vrouwen’ is, in dit geval, 
het (onderzoeks)thema ‘diagnostiek’, en ouderen vormen de groep waarbij dit thema onderzocht 
zou moeten worden.  

Wanneer respondenten alleen als antwoord geven ‘autisme bij ouderen’ of vergelijkbare 
formuleringen, zijn deze antwoorden ingedeeld bij de subcategorie ‘Doelgroepen als thema’. Als het 
accent meer ligt op veroudering of het ouder worden, is dit ingedeeld bij de (hoofd)categorie 
Ontwikkeling en levensloop. 

 Zie de categorie ‘Ontwikkeling en levensloop’, hoofdstuk 6.12. 

Voorbeelden van antwoorden in deze subcategorie zijn: 

 “Autisme bij ouderen.” 

“De oudere autist.” 

 
 Volwassenen 

Voorbeelden van antwoorden van respondenten, waarbij de (doel)groep volwassenen met autisme 
als (onderzoeks)thema wordt genoemd, zijn: 

 “Autisme bij volwassenen.” 

“Volwassenen met autisme.” 

 
 Overig 

Overige doelgroepen die als onderzoeksthema werden benoemd zijn kinderen, jongeren, 
hogeropgeleide, hoger functionerende en hoger intelligente mensen met autisme.  

Kinderen en jongeren werden beide door één respondent benoemd, in tegenstelling tot volwassenen 
(8 respondenten) of ouderen (12 respondenten). N.B. Het gaat hierbij dus alleen om antwoorden 
waarbij het antwoord alleen bestaat uit ‘kinderen’ c.q. ‘jongeren’. Antwoorden als (onderzoek doen 
naar) XXX bij kinderen, bijvoorbeeld ‘diagnostiek bij kinderen’, zijn elders ingedeeld. 

 “Autisme bij jonge kinderen.” 
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“Jongeren (16 tot 21 jaar) met autisme.” 

 
Verder werden hoogopgeleide, hoger functionerende en hoger intelligente mensen elk door één 
respondent benoemd. 
 
 

6.21.3.2 Verschillen tussen mensen 
De subcategorie ‘Verschillen tussen mensen’ betreft antwoorden van respondenten die benoemen 
dat er onderzoek zou moeten worden verricht naar verschillen tussen (groepen) mensen. Dimensies 
of aspecten die hierbij benoemd worden zijn verschillen tussen mensen met en zonder autisme, 
verschillen tussen mensen met autisme onderling, of verschillen tussen mannen en vrouwen met 
autisme (zie Tabel D.3).  

 

Tabel D.3 

 Verschillen tussen mensen met autisme 
De dimensie ‘verschillen tussen mensen met autisme’ gaat over de diversiteit binnen het 
autismespectrum. In de antwoorden van de respondenten wordt deze diversiteit (in 
verschijningsvormen, klachten etc.) als onderwerp benoemd. 

Het (sub)thema ‘verschillen tussen mensen met autisme’ c.q. diversiteit binnen het autismespectrum 
wordt door de respondenten in verband gebracht met vrijwel alle andere (hoofd)thema’s, namelijk: 

1) Beeldvorming en inclusie 

Onder meer de subthema’s Beeldvorming, Talenten en Kwaliteiten (Integratie en participatie in de 
maatschappij  (Benutten van) talenten en kwaliteiten), en onzichtbaarheid van autisme. 
 
Beeldvorming: 
 

“Een zo volledig mogelijk, veelomvattend en daarmee noodzakelijk zeer divers beeld van 
autisme: de invloeden die het heeft op het leven van mensen op alle vlakken (sociaal, 
psychisch/welbevinden, werk, woonomgeving, etc.) (…) wat mij betreft is autisme ook een 
diversiteitskwestie (…).” 

Talenten en kwaliteiten: 
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“Ze moeten meer kijken naar het individuele kunnen van mensen met een autisme spectrum 
stoornis en het niet als 1 groot geheel zien.” 

Onzichtbaarheid: 

“Verborgen autisme... (…) Jongens die storend gedrag in een groep vertonen worden eerder 
opgemerkt en krijgen eerder begeleiding etc. Vergeet de stille autist niet.” 

 

2) Diagnostiek en prevalentie 

Diagnostiek: 

“Een betere onderverdeling en diagnose-stelling van de verschillende soorten autisme. Op dit 
moment lijkt het een vergaarbak te worden van mensen waar de medische wetenschap zich 
geen raad mee weet. (…)” 

 

3) Filosofische en ethische vragen 

In onderstaand antwoord gaat het gedeelte ‘wat mij betreft is autisme ook een diversiteitskwestie’ 
over de (filosofische) vraag hoe autisme gezien zou kunnen worden. 

“Een zo volledig mogelijk, veelomvattend en daarmee noodzakelijk zeer divers beeld van 
autisme: de invloeden die het heeft op het leven van mensen op alle vlakken (sociaal, 
psychisch/welbevinden, werk, woonomgeving, etc.) (…) wat mij betreft is autisme ook een 
diversiteitskwestie (…).” 

4) Gezin, ouderschap en opvoeden 
 

“Verschillende vormen van autisme in 1 gezin. Hoe ga je daar mee om.” 

 

5) Hulp, behandeling en medicatie 
 

“Waarmee mensen met autisme de beste hulp hebben om een voor hun zinvol en prettig 
leven te kunnen leiden. Met oog voor de diversiteit binnen de klachten en aanwezigheid van 
het autisme.” 

 

“Een onderzoek dat een methode voor de behandelaar oplevert om snel a.h.v. symptomen, 
klachten, etc. een overzicht te krijgen van welke delen in het autismespectrum de individuele 
patient last heeft en op welke manier dit dan aangepakt kan worden (praktische tips, 
medicatie, therapie, etc.).” 

 
6) Kenmerken, klachten en comorbiditeit 

 “Diversiteit in uiting van autismekenmerken wat betreft geslacht, intelligentie etc + (…)” 
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“Waarmee mensen met autisme de beste hulp hebben (…) Met oog voor de diversiteit binnen 
de klachten en aanwezigheid van het autisme.” 

7) Kennis en informatie 

“Ervoor zorgen dat het veel beter bekend wordt, dat autisten niet allemaal hetzelfde zijn, EN 
net zo verschillend als mensen zonder autisme. En dat iedereen wel een 'afwijking' in welke 
vorm ook heeft. Het is door onwetendheid erg jammer dat 'men' denkt dat autisten eng zijn.” 

 
Bovenstaand antwoord gaat tevens over beeldvorming. 
 
8) Omgaan met (het eigen) autisme 

“(…) hoe kan [met autisme] het meest effectief om worden gegaan? Autisme zit in een 
spectrum, de een heeft meer last van 'niet inleven in een ander', een ander meer van 
'dwangmatigheid'. Praktisch resultaat zou kunnen zijn: op basis van een 
persoonlijkheidsprofiel een advies geven op levensinvulling. Als voorbeeld: ik ben een 
alleenstaande co-ouder van drie kinderen, en dat gaat moeizaam. Kan op basis van een 
profiel al gezegd worden dat dit met een bepaalde waarschijnlijkheid afgeraden zou worden. 
(…)” 

 
9) Oorzaken, mechanismen en preventie 
 

“Verschijningsvormen van autisme en de erfelijkheid van autisme.” 

 
 Verschillen tussen mensen met en zonder autisme 

De dimensie ‘verschillen tussen mensen met en zonder autisme’ betreft antwoorden van 
respondenten waarin het onderwerp ‘verschil(len)’ benoemd wordt (zie Tabel D.4).  

 

Tabel D.4 

De meeste antwoorden in deze subcategorie betreffen een verschil in (werking van de) hersenen: 

 “Verschil in werking van de hersenen tussen autisten en niet-autisten.” 

“(…) verschillen in hersenen tussen mannen en vrouwen met autisme en neurotypische 
mensen.” 
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Deze antwoorden zijn eveneens ingedeeld bij de subcategorie Hersenen in de categorie Oorzaken, 
mechanismen en preventie. 

 Zie Oorzaken, mechanismen en preventie  Hersenen, paragraaf 6.13.3.1 

Ook wordt genoemd dat het onderzoek gericht op verschillen tussen mensen met en zonder autisme 
zich vooral op lichamelijke verschillen moeten richten, inclusief andere (lichamelijke) reacties op 
medicatie: 

“(…) onderzoek naar de rol van de darmflora die bij mensen met autisme vaak afwijkt van die 
van neurotypische mensen.” 

“(…) Soms vraag ik me af of mensen met autisme anders lichamelijk klachten ervaren  dan 
“gewone” mensen. Doctoren houden zich vaak aan een bepaald protocol terwijl ik zo anders 
reageer op therapieën of medicijnen (…)” 

“Verschil in effect van medicijnen (algemene medicijnen niet speciaal voor autisten) bij 
autisten en de rest van de wereld.” 

 
Daarnaast worden nog ‘verschillen NOS (Not Otherwise Specified)’ genoemd: 

 “Het verschil tussen "normale" mensen en mensen met autisme.” 

 
en een verschil in beleving tussen mensen met en zonder autisme, waarbij een respondent dat 
relateert aan een verschil in hersenenwerking: 

“Kan het verschil in beleving die autisten en neurotypische mensen ervaren worden 
gerelateerd aan verschillen van verwerking in andere gebieden van de hersenen?” 

 

 Verschillen tussen mannen en vrouwen met autisme 
 De dimensie ‘verschillen tussen mannen en vrouwen met autisme’ betreft antwoorden van 
respondenten waarin het onderwerp ‘verschil(len)’ benoemd wordt. Dit in tegenstelling tot de 
dimensie ‘vrouwen/meisjes met autisme’ van de subcategorie ‘doelgroepen als thema’, waarbij dit 
verschil niet expliciet benoemd wordt.  

Voorbeelden van antwoorden: 

“Verschil in kenmerken/klachten, diagnose en 'behandeling' / coping tussen mannen en 
vrouwen. (…)” 

“Prikkelverwerking en hoe verschillend mannen en vrouwen daarop reageren.” 

“Autisme bij vrouwen en meisjes, juist ook in milde vorm en normaal tot hoog intelligent. Hoe 
uit het zich? Verschillen met mannen, aanpassen diagnosecriteria, hoe vaak komt het 
daadwerkelijk voor? (…)” 

“Vrouwen en autisme, die vergeleken met de mannen wel initiatief tonen, afspraken 
nakomen en de dagelijkse druk met werk en prive wel aankunnen en die wel carriere maken 
en niet zeuren.” 
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6.22 Overig 
 Kwalitatieve analyse en resultaten 

De categorie ‘Overig’ bevat 4 antwoorden die niet duidelijk in andere thema’s passen.  

[Onderzoek doen naar:]  

“Mondzorg” 

“Rechtszaken voor kinderen met autisme. Hoe bereid je ze voor, wat gebeurd er etc etc “ 

“De relatie tot het systeem-denken en economische psychologie zoals onderzocht door Daniel 
Kahneman.” 

 “Affectieve Agglomeratie” 
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6.23 Weet niet/nvt 
 Inleiding 

De categorie ‘Weet Niet’ bevat antwoorden waarbij de respondent aangeeft dat ze geen onderwerp 
kunnen noemen (weet niet). Daarnaast bevat het ook antwoorden waarin de onderzoekers geen 
onderzoeksvraag kunnen herkennen.  

De onderzoeksvraag was facultatief. Van de 1264 respondenten die de T4 enquête hebben ingevuld 
zijn er 341 die helemaal geen antwoord hebben gegeven op de vraag. De auteurs hebben ervoor 
gekozen om de respondenten die niets hebben beantwoord anders te behandelen. ‘Weet Niet’ is 
namelijk een positief beantwoorden van de vraag over onderzoeksbehoeften, zelfs al geeft het 
antwoord geen uitsluitsel over wèlke onderzoeksbehoefte. Dit geldt niet voor de respondenten die 
geen antwoorden geven, er kunnen namelijk verschillende redenen zijn om geen antwoord te geven. 

 

 Respondenten en doelgroepen 
Deze categorie wordt door alle groepen respondenten even vaak benoemd. 

          
Thema: Weet niet/nvt         
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 4.4% 5.9% (22 / 19 / 0)   
Ouders 1.0% 5.4% (8 / 1 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.4% 6.5% (2 / 2 / 0)   
          

Bij dit antwoord werden meestal geen doelgroepen benoemd 
 

 

 

 Kwalitatieve analyse en resultaten 
De categorie ‘Weet Niet’ bestaat uit de subcategorieën ‘Weet niet’ en ‘Geen onderzoeksthema’. (zie 
Tabel W.1).  
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Tabel W.1 

 

6.23.3.1 Weet Niet/nvt 
Weet niet bevat de letterlijke antwoorden ‘Weet Niet’ als equivalente antwoorden, zoals geen keuze 
kunnen maken 

 [Onderzoek doen naar:]  

“ Weet ik niet.” 

“Elk onderzoek is belangrijk “ 

“Momenteel geen idee” 

 

6.23.3.2 Geen onderzoeksthema 
Een aantal respondenten gaven antwoorden die geen antwoord op de vraag waren en waarin 
bovendien geen duidelijk onderzoeksthema te herkennen was. Hieronder vallen losstaande feiten, 
meningen en opmerkingen over behoeften. 
 

 ““Zie vragenlijst Noan Pastink” 

“Lidmaatschap van en toegang tot congressen van de (….) goedkoper maken voor mensen 
met autisme” 

“Iedereen zou autisme moeten hebben, dan kwam iedereen precies op tijd, deed iedereen….” 
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7 Afkortingen 
  

AWA Academische Werkplaats Autisme 

CBS Centraal Bureau Statistiek 

MMA Mensen met Autisme 

NAR Nederlands Autisme Register 

NVA Nederlands vereniging voor Autisme 

OUD Ouder van een kind met autisme (4-15 jaar) 

OZA OnderZoeksagenda Autisme 

PAS (Vereniging voor) Personen uit het Autisme Spectrum 

VOLW (Jong)volwassenen met autisme (16 jaar en ouder)  

WV Wettelijk Vertegenwoordiger  
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8 Leeswijzer 
 

Autisme vs Autisme Spectrum Stoornis. In dit rapport wordt de term Autisme gehanteerd 
in plaats van Autisme Spectrum Stoornis of ASS omdat het een neutrale beschrijving is. De auteurs 
zijn zich ervan bewust dat niet iedereen de term autisme correct vindt. 

Mensen met Autisme vs Autisten. De term mensen met autisme volgt het ‘People First’ 
principle bij de beschrijving van mensen die een medische aandoening hebben. Dit is na afweging 
van voor- en nadelen van het gebruik van de term ‘Autisten’. De auteurs zijn zich ervan bewust dat er 
veel mensen met autisme zijn die een voorkeur geven aan de term ‘Autist’ of ‘autistische persoon’, 
maar geloven dat de negatieve connotatie daarbij sterker is dan bij de term ‘Mensen met autisme’. 

Thematische of Kwalitatieve Analyse. Bij het analyseren en verwerken van de open 
antwoorden is gebruik gemaakt van een analysemethode die een actieve participatie van de 
onderzoeker vereist: wat staat hier en wat vertegenwoordigt het geschrevene. Dit betekent dat de 
gedachtengang van de onderzoeker navolgbaar moet zijn en soms expliciet is weergegeven bij de 
beschrijving van de thema’s.  

Begrippen 

Proefpersoon de persoon met autisme op wie de enquête betrekking heeft 
Respondent de persoon die de enquêtevraag heeft ingevuld.  
Geslacht Het geslacht van de proefpersoon (tenzij anders vermeld).  
Thema/categorie Beschrijving van het hoogste niveau waarop onderwerpen in een 

onderlinge samenhang zijn samengevoegd 
Subthema/subcategorie Lagere niveaus waarop onderwerpen in een onderlinge samenhang zijn 

samengevoegd 
Coderen Het toekennen van een onderwerp aan (een deel van) een open 

antwoord 
Demografisch Gegevens over leeftijd, geslacht, opleiding, relationele status etc.  
[Onderzoek doen naar] Ter illustratie van de kwalitatieve beschrijving zijn soms quotes 

opgenomen, gehele of gedeeltelijke weergaven van antwoorden op de 
open vraag. In rapport raport worden quotes weergegeven als 
 

 “Vriendschappen” 
“Hoe kinderen met autisme geholpen kunnen worden om 
vriendschappen aan te gaan en te behouden. De behoefte is er 
zeker, maar het lukt niet om daadwerkelijk afspraken buiten 
school te maken.” 

 
Ter herinnering wordt in elk thema-hoofdstuk de eerste quote 
voorafgegaan door [Onderzoek doen naar:] 
  

 

Grootte van het rapport.Voor de onderzoeksvraag is het van belang om thema’s in diepte te 
kunnen waarnemen en in de samenhang met de andere thema’s. Daarom een uitgebreide taxonomie 
en beschrijving noodzakelijk gebleken.   
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Respondenten tabel bij elke beschrijving van een categorie. 

 

 

 

          
Thema: Communicatie en contact       
          
Rol respondent % van alle 

respondenten 
% van rol 
respondent 

Geslacht 
(M/V/X)   

Volwassenen 2.4% 3.2% (10.5 / 10.5 / 1)   
Ouders 0.7% 4.1% (5.3 / 1.5 / 0)   
Wettelijk Vertegenwoordigers 0.2% 3.2% (2 / 0 / 0)   
          

  

Naam van de categorie  

Aantal punten voor deze 
categorie per geslacht 
(Man/Vrouw/Anders) 

Als een respondent meer 
categorieën benoemt 
krijgen elk van zijn/haar 
categorieën een evenredig 
deel van de punten. Het 
aantal respondenten is 
dus meestal groter dan 
het aantal punten.  

Percentage van alle 
punten (923 
respondenten dus 923 
punten) in dit 
onderzoek. Dus 22 
volwassenen, 6 ouders 
en 2 wettelijk 
vertegenwoordigers 

Percentage van alle 
punten per 
respondentgroep. Dus 
3.2% van 695 
volwassenen, 4.1% van 
166 ouders en 3.2% 
van 62 wettelijk 
vertegenwoordigers 
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9 Bijlagen 
 

9.1 Bijlage 1: Vragenlijst NAR 2018 
 

Vragenlijst NAR 2018 
 

ONDERZOEKSAGENDA AUTISME 
  
Er wordt veel onderzoek uitgevoerd op het gebied van autisme. Tot nu toe zijn het vooral 
wetenschappers en hulpverleners die bepalen wat er onderzocht gaat worden. Dit wordt de 
‘onderzoeksagenda’ genoemd. 
  
 Aan mensen met autisme en hun naasten is tot nu toe nauwelijks gevraagd waar, volgens hen, te 
weinig kennis over is en dus waar (meer) onderzoek naar zou moeten gebeuren. Waar wel of niet 
onderzoek naar gebeurt, kan echter veel invloed hebben op het leven van iemand met autisme en/of 
diens naaste. Dit bepaalt immers waar (als eerste) een kans bestaat op verandering, verbetering of 
meer inzicht.  

De vragenlijst ‘Onderzoeksagenda Autisme’ is bedoeld om meer inzicht te krijgen in wat mensen met 
autisme en/of hun naasten belangrijk vinden om te (gaan)  onderzoeken, en is opgesteld in 
samenwerking met vereniging PAS en de NVA. 

Bedenk daarbij dat er in principe onderzoek kan worden gedaan naar vrijwel elk onderwerp, waarvan 
mensen met autisme en/of hun naasten aangeven dat dit onderzocht zou moeten worden. 
Bijvoorbeeld omdat over dat onderwerp nog te weinig bekend is. Misschien zijn er onderwerpen die 
tot nu toe onderbelicht blijven, maar waarvan u wel vindt dat daar meer kennis over zou moeten 
komen. 
  

We willen dus weten: 
 Waar zou, volgens u, onderzoek naar moeten gebeuren op het gebied van autisme? 
 
 Let op: De bedoeling is niet, om alle mogelijke onderzoeksonderwerpen of ideeën op te schrijven, die 
maar in uw hoofd opkomen. We willen graag weten, welk onderwerp of welke (onderzoeks)vraag u 
écht belangrijk vindt. 
  
Het zou natuurlijk kunnen dat u heel veel onderwerpen belangrijk vindt. Toch willen we u vragen om 
dan een keuze te maken, en alleen dat onderwerp te noemen dat u het allerbelangrijkste vindt. Het 
onderwerp of de onderzoeksvraag die voor u prioriteit heeft. 
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Vraag 1 

Waar zou, volgens u, (als eerste) onderzoek naar moeten gebeuren op het gebied van autisme?   
  

________________________________________________________________ 

________________________________________________________________ 

________________________________________________________________ 

________________________________________________________________ 
Doelgroepen 
 Mensen met autisme vormen een heel brede en diverse groep mensen. Het kan zijn dat uw 
antwoord betrekking had op een bepaald deel van de groep mensen met autisme. Daarom willen we 
u vragen uw antwoord op de vorige vraag ‘waar moet onderzoek naar gebeuren?’ verder te 
specificeren.            

Vraag 2 

Op welke leeftijdscategorie heeft uw antwoord betrekking? 
  
 Meerdere antwoorden mogelijk.  

 Kinderen (0 t/m 17 jaar)  (1)  

 Volwassenen (18 t/m 65 jaar)  (2)  

 Ouderen (66 jaar en ouder)  (3)  

  Weet niet  (4)  

 

Vraag 3 
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Op welk intelligentieniveau heeft uw antwoord betrekking?        

Meerdere antwoorden mogelijk.  

 Verstandelijke beperking/ zwakbegaafd (IQ < 70)  (1)  

 Normaal begaafd (IQ ligt tussen de 70 en 130)  (2)  

 Hoogbegaafd (IQ > 130) (3)  

 Weet niet  (4)  

 

Vraag 4 

Op welke subgroep(en)  heeft uw antwoord betrekking?        

Meerdere antwoorden mogelijk.  

 Vrouwen  (1)  

 Mannen  (2)  

 Mensen met een niet-Westerse culturele achtergrond  (3)  

 LHBT (homoseksuele/ lesbische / biseksuele/ transgender mensen)  (4)  

  Anders, namelijk:  (5) ________________________________________________ 

  Weet niet  (6)  
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9.2 Bijlage 2: Thema samenvatting 
 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 

1 Beeldvorming en 
inclusie 

-Hoe kunnen mensen met autisme 
een plek vinden/krijgen in de 
maatschappij? 
 
- Hoe kan acceptatie en begrip 
voor mensen met autisme in de 
maatschappij verbeterd worden? 
Ook wanneer problemen 
onzichtbaar zijn/ het autisme 
onzichtbaar is? 
 
-Hoe kunnen we de (negatieve) 
beeldvorming over autisme 
veranderen/beinvloeden? 
-Wat zijn de gevolgen van 
negatieve beeldvorming/stigma’s 
voor mensen met autisme zelf en 
hun naasten? 
 
-Welke aanpassingen aan de 
maatschappij zijn er nodig? 
 
-Hoe kan de samenleving de 
kwaliteiten van mensen met 
autisme beter benutten? 

Meer begrip kunnen kweken 
in de algemeen opvatting van 
de maatschappij en dan 
vooral gericht op vrouwen 
met autisme. Nu komt veel in 
de media het savanten 
syndroom naar voren, maar 
de meeste mensen met 
autisme zijn eigenlijk heel 
normaal zonder uitzonderlijke 
talenten en dan is er eigenlijk 
geen begrip meer op werk of 
in de maatschappij. Want dan 
je ook maar gewoon normaal 
meedoen, terwijl Het daar 
dan juist niet goed gaat want 
er zijn wel degelijk 
dieperliggende problemen die 
niet gelijk zichtbaar zijn. 
** 
 
Hoe zou de huidige 
maatschappij moeten worden 
ingericht om mensen met 
autisme vol tot hun recht te 
laten komen? Hoe zou de 
maatschappij er uit zien als 
deze was ingericht door 
autisten? 
 
Het gaat mij erom dat er eens 
gekeken wordt naar 
aanpassingen in de 
maatschappij en sociale 

Hoe kunnen 
kinderen/mensen met 
autisme zo goed mogelijk 
meekomen in de 
hedendaagse 
maatschappij zodat ze 
geaccepteerd worden en 
ook zelf een waardevolle 
bijdrage kunnen leveren. 
 

Onderzoek in hoeverre 
mensen die er totaal niets 
mee te maken hebben, ook 
niet in hun omgeving kennis 
hebben van autisme. Dit is 
heel erg van invloed voor 
bijvoorbeeld werk bij mensen 
met autisme. 
Hoever zijn we met integratie 
en inclusie. 
 



Rapport Onderzoeksagenda Autisme 29 april 2019 215 

 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
 
 
 

situaties. Denk aan 
overprikkeling. Ik kan zelf 
nauwelijks de deur uit. Overal 
muziek, overal herrie, overal 
rommel... ga zo maar door. 
De prikkels zijn too much. 
(…)Kortom: de maatschappij 
moet heringericht worden, 
wat mij betreft. ;) 
 
 
**  
Realistische aanpassingen die 
mogelijk zijn binnen de 
huidige maatschappij. Bv. 
sensorisch vriendelijke 
bioscoop 
avonden/gelegenheden, 
informatie over sensorisch 
vriendelijke kleding, meer 
bekendheid voor de Autipas 
etc. 
 
** 
Hoe we in onze samenleving 
autistische mensen het best 
kunnen integreren! Niet hoe 
autistische mensen zich het 
beste kunnen aanpassen in de 
samenleving, maar hoe de 
samenleving (scholen, 
werkgevers, 
sportverenigingen, etc.) de 
uitzonderlijke talenten van 
autistische mensen beter 
gaan benutten. 
 
** 
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 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
Hoe autisten ECHT 
geïntegreerd kunnen worden 
in de maatschappij, zodat ze 
beter begrepen en 
gewaardeerd worden. En dat 
ze mee kunnen doen in 
(vrijwilligers)werk enz. 
 
** 
 

2 Communicatie en 
contact 

-Hoe kunnen mensen met autisme 
sociale 
contacten/vriendschappen/relaties 
vinden, aangaan en behouden? 
 
-Hoe kan contact en communicatie 
tussen mensen met en zonder 
autisme verbeterd worden? 
 
-Hoe voorkom je eenzaamheid bij 
mensen met autisme? 
 
-Hoe kunnen kinderen met autisme 
geholpen worden bij sociale 
contacten/ het maken van 
vrienden en samen spelen met 
vrienden? 

Verstoring van communiceren 
met anderen. Waarom weten 
veel mensen met autisme niet 
hoe ze contacten kunnen 
aangaan en behouden. 
 
** 
Hoe het gemakkelijker 
gemaakt kan worden om 
sociaal contact soepel/goed 
te laten verlopen tussen 
mensen met autisme en 
neurotypische mensen 
 
** 
Relaties in het breedste zin 
van het woord, 
vriendschappen, en hoe die te 
behouden hoe interactie 
werkt met andere mensen 
en/of groep. 
 
 

Sociale contacten en 
vrijetijdsbesteding blijft 
een groot probleem. 
Cursus  sociale 
vaardigheden of 
onderzoek naar hoe 
kinderen te 
helpen/stimuleren in 
contacten met anderen. 
 
** 
Hoe kinderen met autisme 
geholpen kunnen worden 
om vriendschappen aan te 
gaan en te behouden. De 
behoefte is er zeker, maar 
het lukt niet om 
daadwerkelijk afspraken 
buiten school te maken. 
 
 
 

Hoe zorg je dat ze niet 
vereenzamen? 

3 Diagnostiek en 
prevalentie 

-Hoeveel mensen hebben autisme 
zonder autismediagnose? 
-Hoeveel vrouwen met autisme zijn 
er? 

Onderzoek naar hoeveel 
mensen autisme hebben 
zonder dat ze zorg nodig 
hebben en dus geen diagnose 
hebben. (…) 

Gedegen onderzoek naar 
Heller syndroom 
(diesintegratiestoornis van 
de kinderleeftijd) deze is 
nu sinds paar jaar bij de 

De ouder wordende autist: 
Zijn er bejaarde autisten? 
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 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
-Hoeveel ouderen met autisme zijn 
er? 
 
Wat zijn de gevolgen (positief en 
negatief) van het krijgen van een 
diagnose op latere leeftijd? 
 
Hoe kan autisme zo vroeg mogelijk 
worden gediagnosticeerd? 
 
Hoe kan autisme bij 
vrouwen/meisjes eerder herkend 
worden en/of beter 
gediagnosticeerd worden? 
 
Welke subgroepen binnen het 
autismespectrum zijn er? En hoe 
kunnen de verschillende soorten 
autisme beter onderverdeeld en 
gediagnosticeerd worden? 
 

 
** 
Diagnose op latere leeftijd - 
hulpmogelijkheden en 
gevolgen 
 
** 
Nu in DSM V  alles 
gegroepeerd is onder de 
noemer ASS na gaan of er 
toch groepen of typeringen 
samengevoegd kunnen 
worden met hun eigen 
specifieke kenmerken die een 
eigen behandeling cq 
medicatie kennen. 
 
 

het classificatie van ass 
maar niemand schijnt dit 
te kunnen onderzoeken 
dan wel te diagnosticeren 
of te 
ondersteunen/begeleiden. 
Hier zou zeker méér 
aandacht aan geschonken 
mogen worden.We 
hebben al een zoon met 
het heller syndroom en 
heeft 10 jaar geduurd 
alvorens hij de diagnose 
verkreeg. (…)Het is voor 
ouder erg frustrerend dat 
het wel is opgenomen in 
het ass maar niemand iets 
mee kan doen dan wel te 
diagnosticeren daar het 
niet herkend wordt. 
 
** 
Is er een test te vinden 
waarbij al veel sneller en 
jonger een diagnose 
gesteld kan worden 
zonder die te baseren op 
subjectieve beschrijvingen 
van ouders en 
leerkrachten. 
 
 

4 Filosofische en 
ethische vragen 

Wat is autisme? 
 
Waar leg je de grens tussen 
autisme (als 
diagnose/probleem/stoornis) en 

Is autisme niet gewoon een 
zijnswijze? net als 
transgender, homoseksueel, 
gewoon een andere 
ontwikkelingslijn? Hoe zit het 
met het uitgangspunt van een 

- - 
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 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
‘normale’ kenmerken, zoals 
introvert zijn c.q. 
autismekenmerken?  
 
Moet je autisme wel zien als een 
stoornis of probleem? Is autisme 
niet een andere manier van zijn, 
een andere manier van 
ontwikkelen of een andere 
‘bedraadheid’ van de hersenen? 
(neurodiversiteit, als diversiteit en 
niet als diagnose opgevat) 
 
 

andere ontwikkelingslijn, 
eerst de cognitie en daarna 
begint de emotionele 
ontwikkeling? 
 
** 
In de medisch-
wetenschappelijke wereld 
lijkt men er impliciet vanuit 
gaan dat autisme een 
probleem is dat opgelost 
moet worden. Hoewel dit bij 
ouders van autistische 
kinderen misschien ook 
(soms) zo wordt gezien, lijkt 
dit door de meeste 
autistische personen (en 
organisaties, verenigingen) 
helemaal niet zo gezien te 
worden. Hoewel deze 
ethische dimensie 
noodzakelijk is voor een 
geïnformeerd medisch-
wetenschappelijk debat, blijft 
de dimensie onderbelicht en 
wordt de discussie 
gedomineerd door mensen 
zonder autisme. Een persoon 
die in staat is om autisme "op 
te lossen" is niet automatisch 
(en soms wel juist niet) de 
juiste persoon om te 
beslissen of dit überhaupt 
een relevant 
wetenschappelijk vraagstuk is 
(om niet eens te beginnen 
over discriminatie). 
 
** 
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 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
Autisme versus "gewoon" 
introvert versus de 
Westerse/Nederlandse 
maatschappij (gericht op 
extraversie, doen, snelheid, 
veel prikkels) 
 
 

5 Gezin, ouderschap en 
opvoeden 

Hoe kunnen ouders/moeders met 
autisme beter 
geholpen/ondersteund worden? 
 
Hoe kun je als moeder/ouder met 
autisme je kind zo goed mogelijk 
opvoeden? Wat heb je te bieden 
als moeder/ouder met autisme?  
 
Hoe kun je als ouder je kind met 
autisme zo goed mogelijk helpen? 
 
Hoe moet je als (volwassen) kind 
omgaan met ouders met autisme? 
 
Hoe kunnen ouders/mantelzorgens 
(van een kind met autisme en een 
zware zorgbehoefte) beter 
geholpen en ondersteund worden? 
 
Hoe ga je om met verschillende 
vormen van autisme in één gezin/ 

Ouderschap/kinderwens van 
de persoon met autisme 
 
** 
Het ouderschap van mensen 
die zelf ASS hebben, alles is zo 
ongeveer gericht op ouders 
van kinderen met ASS.  Wat 
kan ouders die ASS hebben 
het beste 
helpen/ondersteunen? Ik 
had/heb daar als ouder veel 
behoefte aan gehad, maar er 
was geen kennis of 
begeleiding voor. 
 
** 
Ouders met autisme, wat kan 
ik als moeder met autisme 
m'n kind bieden wat kan ik 
anders doen?  Is hier 
specifieke begeleiding voor? 
 
** 
Hoe autistische volwassenen 
omgaan met hun (hoog) 
bejaarde autistische 
(vermoeden) ouders, 
onuitgesproken 
verwachtingen/eisen, 

Welke hulp het hele gezin 
van eenkind met autisme 
nodig heeft, dus het hele 
gezin betrekken bij de 
behandeling en aanpak en 
wat daarvoor nodig is. 
 
** 
Onderzoek naar 
begeleiding van een kind 
met autisme vanaf baby 
naar volwassene (en 
misschien ook daarna). Op 
welke manier je een kind 
het best kunt helpen om 
te gaan met autisme en 
wat belangrijk is en welke 
dingen je met een kind 
moet en kunt oefenen. 
** 
 
Verschillende vormen van 
autisme in 1 gezin. Hoe ga 
je daar mee om. 
 
 

Onderzoek en 
ouders/mantelzorgers ernstig 
nemen in de ouder 
mishandeling die ze 
ondervinden van hun kind. 
(…)Meer onderzoek naar 
hetgeen wat daarwerkelijk 
help. Ouders en mantelzorgers 
moeten veel meer hulp en 
ondersteuning krijgen. 
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 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
als meer mensen in een gezin 
autisme hebben? 
 
Welke hulp heeft het hele gezin 
nodig? Hoe kan er meer oog 
komen voor de 
hulpvraag/ondersteuningsbehoefte 
van alle gezinsleden? 
 
 
  

omgaan met veranderingen 
door ouderdom. 
 

6 Hulp, behandeling en 
medicatie 

Hoe kan medicatie helpen tegen 
overprikkeling? Welke medicatie is 
effectief bij prikkelverwerking/ 
tegen overprikkeling? 
 
Reageren mensen met autisme 
anders/gevoeliger op medicatie 
dan mensen zonder autisme? 
 
Wat is de effectiviteit van 
behandeling X? 
Kan behandeling X ingezet worden 
voor mensen met autisme en zo ja, 
in welke vorm? 
 
Welke hulp heeft subgroep X 
nodig?  
 

Naar goede medicatie die kan 
helpen om prikkels te 
verwerken/filteren. 
En dat het een pil is die je niet 
suf en dik maakt, maar je wat 
meer energie van krijgt. 
** 
 
Autisme en gevoeligheid voor 
/ reactie op (niet-autisme 
gerelateerde) medicijnen 
 
** 
Is het mogelijk om mensen 
met hoogfunctioneredend 
autisme schema-therapie te 
laten volgen, en welke 
aanpassingen zijn er 
eventueel nodig om dit 
mogelijk te maken? 
** 
 
Hoe in de sociale 
werkplaatsen de begeleiders 

Of er een medicijn is 
tegen overprikkeling. 
** 
 
Combinatie zorg en 
onderwijs voor jongeren 
met autisme in alle regio's 
 
** 
welke 
interventieprogramma's 
die zich richten op het 
verbeteren van de 
executieve functies 
werken het best bij 
kinderen met autisme? 
 
** 
Er zou onderzoek moeten 
worden gedaan naar de 
PM die wèrken met 
kinderen met ASS. 

Medicatie en 
prikkelverwerking 
 
** 
Behandeling van 
probleemgedrag (medicatie 
heeft bijwerkingen...) 
 
** 
Hoe gaan zorgverleners om in 
een zorginstelling voor 
mensen met een 
verstandelijke beperking met 
clieenten die ook autisme 
hebben. In hoeverre zijn ze op 
de hoogte van het belang van 
het anders benaderen van 
mensen met autisme. 
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 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
Welke hulpmiddelen kunnen 
ingezet worden? 
 
Hoe is de bejegening van mensen 
met autisme door hulpverleners en 
hoe kan die verbeteren? 

echt met hun werknemers, 
die asperger hebben, omgaan 
en daarin beter kunnen 
worden begeleid ipv een 
standaard te hanteren. 
 

7 Kenmerken, klachten 
en comorbiditeit 

Autisme en stress: 
o.a. Hoe kan stress worden 
voorkomen of verminderd? Welke 
medicatie of behandeling helpt bij 
stress?  
 
Autisme en vermoeidheid: 
o.a. Hoe kan vermoeidheid worden 
voorkomen of verminderd? 
Waarom hebben mensen met 
autisme vaak minder energie? 
 
Autisme en lichamelijke klachten: 
o.a. Wat is de relatie tussen 
autisme en lichamelijke klachten? 
Welke psychosomatische of 
stressgerelateerde klachten 
ontstaan door/ als gevolg van 
autisme? Wat is het verband 
tussen stress en lichamelijke 
klachten bij autisme? 
 
Autisme en maag-/darmklachten. 

Het verband tussen autisme 
en stress/onzekerheid/angst, 
en de fysieke klachten die 
hier uit voortkomen 
 
** 
Hoe kan vermoeidheid bij ass 
voorkomen worden? Ik ben 
altijd doodmoe als ik met 
mensen moet omgaan. Hoe is 
dat op te lossen. 
 
** 
Hebben Autisme, en 
lichamelijke klachten 
(migraine, 
spanningshoofdpijn, 
buikklachten) een verband 
met elkaar? 
 
** 
De lichamelijke klachten 
veroorzaakt door autistische 
reacties, bedoel vooral de 
psychosomatische kant 
 
** 
Darmproblemen bij autisme. 
 
** 

Darmen en autisme en 
stress 
 
** 
Fysieke klachten door 
autisme in kaart brengen. 
 
** 
Onze jongste zoon, 12 jaar 
met normale intelligentie, 
heeft ADHD en PDD-NOS. 
Vooral in de puberteit 
worden deze stoornissen 
versterkt, is mijn idee. 
Wat is nu puberteit en van 
welke stoornis heeft hij nu 
het meeste last? Dat zijn 
vragen die mij als moeder 
bezig houden. 
 

Onderzoek naar 
bewustwording van 
spanningsopbouw bij mensen 
met autisme en verstandelijke 
beperking die emoties en 
stemmingen van anderen niet 
kunnen filteren en duiden. (…) 
** 
 
correlatie autisme en 
lichamelijke klachten zoals bv 
allergie of maag/darmklachten 
 
** 
Autisme en de veranderingen 
in de pubertijd, en vooral 
hoelang duurt dat, komt het 
weer goed of niet? (…) 
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 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
 
Autisme en depressie/suicidaliteit: 
o.a. Wat is de samenhang tussen 
autisme en depressie? Onderzoek 
naar de combinatie autisme en 
depressie en suicidaliteit. 
 
Autisme en puberteits- of 
overgangsklachten 
(hormoongerelateerde klachten). 
 
Autisme en ouderdomsziekten 
(m.n. dementie). 

Autisme en depressie en de 
behandeling ervan. 
 
** 
De relatie tussen 
overgangsklachten en 
autisme. 
** 
 
Ouderen met ASS en 
ouderdomsziekten 
(Parkinson, Dementie) 

8 Kennis en informatie Wat is de kennis bij mensen die 
werken met mensen met autisme? 
Hoe kan dit verbeterd worden en, 
in  het verlengde hiervan, hoe kan 
de bejegening van mensen met 
autisme door 
hulpverleners/begeleiders 
verbeterd worden? 
 
[Met name:] 

 Hoe kan de kennis over 
autisme bij leerkrachten/ in 
het onderwijs verbeterd 
worden? 

 Hoe kan de kennis over 
autisme bij hulpverleners 

Ik zou heel graag willen dat 
(alle) docenten op middelbare 
scholen meer kennis hebben 
over autisme en hoe ze 
hiermee om moeten gaan in 
de klas. 
** 
 
Meer informatie over autisme 
binnen de GGZ. Met name 
betreffende autisme bij 
vrouwen is er te weinig 
kennis bij de 
gezondheidszorg. 
 
** 
De kennis van autisme bij 
eerstelijns hulpverlening zoals 
generalisten ( sociaal 
werk(ers)(sters) bij 
Buurtteams 

Leerkrachten regulier 
onderwijs betere/meer 
kennis geven autisme 
** 
Voorlichting voor 
leraren,ook op het VSO. 
wat houdt autisme 
werkelijk in voor een 
kind.(…) 
** 
Er is voor mij als ouder 
weinig informatie 
beschikbaar over de 
combinatie autisme en 
verstandelijke beperking, 
terwijl het juist de 
combinatie is die het zo 
moeilijk maakt. Ik weet 
niet of er veel onderzoek 
naar is gedaan, maar het 
zou in elk geval fijn zijn als 

Naar de kennis van de directe 
betrokkenen werkend met 
mensen met autisme en de 
bijbehorende bejegening. 
 
** 
Vaak merk je dat woon- of 
werk begeleiders nauwelijks 
tot geen kennis hebben van 
autisme terwijl zij wel werken 
met mensen met autisme. 
Helemaal moeilijk wordt het 
bij de groep VB en autisme. 
Daarom gaat het ook vaak fout 
in woonhuizen of op de 
werkvloer. Ik zou het fijn 
vinden als daar meer aandacht 
voor zou komen. 
 
** 
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 THEMA (ONDERZOEKS)VRAGEN CITATEN VAN RESPONDENTEN 
   ASS 16+ 

 
OUDERS 16- 

 
WETTELIJK 

VERTEGENWOORDIGERS 
(in GGZ en eerstelijn) 
verbeterd worden? 

 
Hoe kan informatie over autisme/ 
autisme en X  beter toegankelijk 
gemaakt worden? Hoe kan 
informatie beter vindbaar worden? 
 
Hoe kan wetenschappelijke kennis 
beter benut worden? 

** 
Ik vind dat er al heel veel 
goed onderzoek wordt 
verricht naar autisme, maar 
dat de onderzoeken redelijk 
gefragmenteerd zijn. (…) ik 
mis de integratie van al die 
onderzoeken in een globale 
theorie over wat autisme is, 
hoe het ontstaat en hoe het 
zich in de loop der jaren 
ontwikkelt. Ik pleit er dus 
voor dat onderzoekers en 
instanties meer hun 
theorieën en hun 
onderzoeken/bevindingen 
met elkaar gaan delen. 
 
 
 
 

dat onderzoek ook 
beschikbaar zou zijn voor 
ouders.  
 
 

Hoe komt het dat de inzichten 
die dankzij wetenschappelijk 
onderzoek zijn verkregen zo 
schaars en inconsistent 
gebruikt worden in de praktijk 
van de zorg en de 
hulpverlening? 
 
 

9 Kwaliteit van leven Hoe kan de kwaliteit van leven 
verbeterd worden? 
 
Wat bevordert het levensgeluk bij 
mensen met autimse? 
 
Hoe kun je zo goed mogelijk leven 
met/ondanks beperkingen? En je 
daar gelukkig bij voelen? 
 
Wat draagt bij aan zingeving en/of 
levensgeluk? 

Kwaliteit van leven 
(welbevinden / welzijn) van 
de persoon met autisme 
volgens de persoon zelf en 
hoe dit te verbeteren is 
 
** 
Levensgeluk 
Zingeving 
** 
Levensgeluk bij autisme (wat 
bevordert dit en wat niet) 
** 
Hoe het best te leven en om 
te gaan met je autisme zodat 
je meer uit je leven kan halen 
 

- - 
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10 Omgaan met (het 
eigen) autisme 

-Hoe moet je omgaan met (je 
eigen) autisme? 
 
-Hoe kun je je autisme/ je 
beperkingen accepteren?  
 
-Wat zijn de voor- en nadelen van 
open zijn over je autisme (wel/niet 
vertellen dat je autisme hebt), en 
in welke situaties? 
 
-(bewust) verborgen houden van je 
autisme/ camoufleren: Wat is de 
invloed op kwaliteit van leven? 
Wat is de invloed op zelfbeeld of 
identiteit? 
 
-Zelfbeeld en ontwikkeling 
daarvan: 
-Hoe kan het zelfbeeld van mensen 
met autisme verbeterd worden?  

Volwassenen die een 
diagnose krijgen zouden 
voordat ze op andere 
gebieden begeleid worden 
eerst een paar maanden 
coaching moeten krijgen over 
hoe ze hier nu zelf verder 
mee om willen gaan, wie ze 
het vertellen en hoe, wat de 
voor- en nadelen zijn als 
iedereen het weet en 
dergelijke. 
** 
 
In hoeverre is autisme als een 
functionele beperking 
afhankelijk is van hoe erg 
iemand op de curve zit. Dat 
wil zeggen, is er een 
omslagpunt waar het beter is 
om niet te vermelden dat je 
autisme hebt dan dit wel te 
doen, rekening houdend met 
het stigma wat aan dergelijke 
psychologische beperkingen 
zit. 
** 
 
Ik heb ASS en ben deels 
hoogbegaafd, dat levert heel 
veel stress op en kost mij heel 
veel energie omdat ik alles 
compenseer / camoufleer. 
Enige kwaliteit van leven is er 
hierdoor niet. 
 
** 
Verborgen autisme (…) 

Acceptatie en erkenning 
van handicap  
** 
 
Aanpassingsgedrag bij 
Autisme. 
** 
 
Zelfbeeld van mensen met 
autisme 
 

Kun je onderzoek doen naar 
het feit dat de autist zijn eigen 
vijand is en het leven nodeloos 
ingewikkeld en stressig 
maakt? 
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veelal vrouwen die sociale 
normen nadoen zonder zich 
hierbij dichtbij zichzelf te 
blijven... (…) 
 
** 
Ontwikkeling van het zelf(-
beeld) bij vrouwen met (laat 
gediagnostiseerd) autisme. 
 

11 Onderwijs Hoe kan de beschikbaarheid van 
(passend) onderwijs verbeterd 
worden? 
 
Met name: 

 Ontwikkelen van onderwijs 
voor kinderen met autisme 
en een disharmonisch 
profiel./ 

                  Waar passen kinderen  
met             
autisme en een disharmonisch 
profiel? 
Hoe kan onderwijs beter aangepast 
worden aan kinderen met een 
disharmonisch profiel? 
 

Wat zouden hogescholen 
moeten aanpassen om de 
opleidingen haalbaarder te 
maken voor mensen met 
autisme, die de intelligentie 
voor de opleiding wel hebben 
maar de sociale vaardigheden 
niet, slechter werkende 
executieve functies hebben 
en/of vatbaarder zijn voor 
burn-out/overspannen raken? 
Is dit mogelijk en wenselijk? 
Wat zou ervoor nodig zijn om 
dit wel mogelijk te maken? 
** 
Hoe mensen met autisme 
met een normale tot hoge 
begaafdheid succesvol het 
hoger onderwijs zouden 
kunnen doorlopen. 
 
** 

Wat de beste vorm van 
onderwijs is bij kinderen 
met autisme. Mijn zoon zit 
op het VSO VMBO kader 
niveau en dat sluit totaal 
niet bij hem aan. Hij staat 
voor alles onvoldoende, 
heeft faalangst, geen 
zelfvertrouwen. Terwijl hij 
volgens zijn intelligentie 
niveau hoger aan zou 
moeten kunnen. 
 
** 
Als ik dit puur vanuit mijn 
eigen zoon bekijk, omgaan 
met grote disharmonische 
ontwikkeling. Zijn taal 
blijft mijlen achter bij zijn 
overige 
ontwikkelingspunten. 
Auditief beperkt zijn helpt 
niet, sociaal minder 

Toegepaste scholing voor 
mensen met autisme. De 
huidige indeling in cluster 4 is 
het slechtste wat gedaan kon 
worden. Mijn kinderen zitten 
noodgedwongen op cluster 3 
scholen, omdat zij kapot 
gingen tussen kinderen met 
agressieproblemen en gebrek 
aan kennis bij leraren over hoe 
mensen met autisme leren en 
functioneren. Ook de huidige 
iq tests zijn totaal ongeschikt 
voor mensen met autisme. 
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 Onderwijs voor kinderen 

met autisme en 
internaliserende 
problemen. Waar horen zij 
thuis? 

 
 Onderwijs voor 

hoogbegaafde kinderen 
met autisme. 

 
 
Hoe kan er rekening worden 
gehouden met diversiteit op 
scholen? Hoe kunnen 
lesprogramma’s worden aangepast 
op diversiteit? 
 
Hoe kunnen kinderen/mensen met 
autisme zo goed mogelijk 
functioneren op school/ zich zo 
goed mogelijk ontwikkelen op 
school? 
 
Hoe kan er meer rekening worden 
gehouden met vermoeidheid bij 
mensen met autisme op school? 
Welke aanpassingen kunnen 
gemaakt worden? 
 

Vermoeidheid en autisme en 
aanpassingen die 'de 
buitenwereld' kan bieden om 
het leven van personen met 
autisme makkelijker en 
minder vermoeiend te 
maken. Ik merk dat er vaak 
niet over nagedacht wordt, 
bv. op de universiteit, dat 
veel dingen voor mensen met 
autisme meer energie kosten, 
er zijn nauwelijks 
voorzieningen en 
voorzieningen die er zijn om 
bv. studie minder vermoeiend 
te maken, worden niet 
makkelijk toegekend aan 
degenen die daar behoefte 
aan hebben. 
 
** 
Hoe er lesprogramma's op 
alle scholen kunnen komen 
die gebaseerd zijn op 
diversiteit. Nu is het allemaal 
ingericht op gemiddelde's. En 
als je ook maar een beetje 
afwijkt dan zijn er nauwelijks 
mogelijkheden om toch te 
kunnen groeien als persoon 
door studie. 
 
** 
betere begeleiding van 
leraren, die in het reguliere 
middelbaar onderwijs te 
maken krijgen met kinderen 
met autisme 
 

geinteresseerd etc. Maar 
bouwen, inzicht ver boven 
zijn leeftijd. Hij zit op een 
school voor verstandelijk 
beperkten. Wij zouden 
niet weten waar hij anders 
heen moet, gebarentaal is 
zijn taal. 
** 
Hoe kunnen autistische 
kinderen zich optimaal op 
school ontwikkelen, 
cognitief en sociaal, zodat 
ze niet thuis komen te 
zitten en een basis kunnen 
leggen voor een zinvolle 
tijdbesteding en een zo 
groot mogelijke mate van 
zelfstandigheid wanneer 
ze volwassen zijn. Hierbij 
een 
kosteneffectiviteitsanalyse 
om inzichtelijk te maken 
dat investeringen in 
kinderen zich later 
terugbetalen. 
** 
Het opzetten van scholen 
die instaat zijn om aan elk 
kind een individueel 
aanbod te geven in de 
ontwikkeling.  
** 
Bekendheid van en met 
autisme bij docenten. 
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Hoe kan de kennis over autisme op 
scholen/ bij leerkrachten verbeterd 
worden? Welke hulp of begeleiding 
hebben de leraren/ de school 
nodig, om op hun beurt mensen 
met autisme goed te kunnen 
begeleiden? 

 

12 Ontwikkeling en 
levensloop 

Wat gebeurt er als mensen  met 
autisme ouder worden c.q. ouder 
zijn c.q. verouderen? 
Ouderen met autisme en/of ouder 
worden met autisme. 
 
Hoe ontwikkelt het autisme zich 
door de jaren heen? Veranderen 
autismekenmerken? Worden 
symptomen minder of erger? 
 
Hoe kun je je als mens met autisme 
ontwikkelen? 
Hoe kun je je als mens met autisme 
ontwikkelen in de maatschappij? 
Wat stimuleert/remt de 
ontwikkeling? 

Autisme gedurende 
levensloop en in ouderdom 
** 
Het verloop van autisme door 
de jaren heen. Hoe ontwikkelt 
dat zich. 
** 
Autisme en ouder worden. 
Bijvoorbeeld welk effect de 
overgang heeft op het 
autisme 
** 
Mensen met autisme, 
veranderen ook naarmate ze 
ouder worden. Ik heb het 
gevoel dat ik meer last van 
mijn autisme heb gekregen. 
Vraag is dus: hoe verloopt 
autisme (asperger in mijn 
geval) tijdens het leven en is 
daar een algemene lijn in te 
ontdekken en dan vooral bij 
vrouwen omdat daar autisme 

Mijn zoon heeft autisme 
en een verstandelijke 
handicap. Waar heeft hij 
nu het meest last van? 
Wat staat ontwikkeling nu 
het meest in de weg? En 
hoe kunnen we 
ontwikkeling dan 
stimuleren? 
** 
Onderzoek naar de 
mogelijkheden om iemand 
met een ass te laten 
ontwikkelen. Er wordt nu 
bij voorbaat al vaak de 
conclusie getrokken dat ze 
iets nooit zullen kunnen. 
Mijn zoon van 10 is al 
verder dan dat de GGZ 
had voorspeld dat hij zou 
komen op volwassen 
leeftijd. Dat zie ik vaker en 
dat is een ernstige zaak. 

De ouder wordende autist: 
Zijn er bejaarde autisten? Wat 
is de opvang voor bejaarde 
autisten? Welke gevolgen 
heeft ouderdom op autisme? 
 
** 
wellicht meer inzicht krijgen in 
de ontwikkeling van 
begaafdheden. Bij onze zoon is 
naast PDD-Nos vrij vroeg 
vastgesteld dat hij 
zwakbegaafd en moeilijk 
lerend was met een IQ tussen 
75 en  92. Die indicatie is ook 
op zijn 17e vastgesteld. (…)Nu 
excelleert hij op een HBO 
opleiding. 
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Puberteit respektievelijk overgang 
bij autisme. 

sowieso vaak later (of 
helemaal niet) ontdekt wordt. 
** 
De mate waarin op jonge 
leeftijd ontwikkeling 
gestimuleerd kan worden. 
 

** 
puberteit en autisme: 
lastig te beoordelen wat 
autisme en wat puberteit 
is en executieve 
vaardigheden in deze fase. 
 
 

13 Oorzaken, 
mechanismen en 
preventie 

Wat veroorzaakt autisme? Welke 
erfelijke factoren, hersenfactoren, 
externe factoren of factoren 
tijdens de zwangerschap spelen 
een rol? 
 
Hoe kan autisme worden 
voorkomen? 
 
Hoe werkt autisme in de hersenen/ 
in het lichaam?  
Hoe werken de hersenen van 
mensen met autisme? 
 
 

Autisme ten gevolge van 
aard/ aanleg of gedrag (tgv 
cultuur/opvoeding) 
** 
Oorzaken...zoals 
omgevingsfactoren, stoffen in 
voeding ,lucht, water, 
zendmasten 
** 
(…) invloed blootstelling 
moeder aan schadelijke 
stoffen tijdens zwangerschap 
(landbouwgif, fijnstof) 
** 
Welke erfelijke factor(en) 
autisme spectrum stoornissen 
veroorzaken en hoe en of dit 
valt op te 
lossen/voorkomen/genezen 
en uiteraard waaruit het 
ontstaat. 
** 
Waar zit de autisme precies? 

Of autisme gerelateerd is 
aan medicatie welke 
gebruikt door moeder 
tijdens zwangerschap of 
dat autisme gerelateerd 
word aan vaccinaties.. 
 
** 
Erfelijkheid en 
hersenwerking bij autisme 
** 
Onderzoek naar 
afwijkingen in de 
hersenen. Onderzoek naar 
de erfelijkheid van 
autisme. 
** 
 

Onderzoeken naar hoe we het 
autisme kunnen verhinderen 
vanaf de embryo. (…) 
** 
De functie van de hersenen en 
het verband tussen autisme en 
lvg. 
Wat gebeurt er allemaal in de 
hersenen. Hoe ervaart hij en 
wat voelt hij precies. (…) 
** 
Erfelijkheid 
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Dus niet het is genetisch, het 
zit in het brein blablabla. Dat 
is te makkelijk 
Ik wil horen dat het in het 
rechter deel van het brein zit, 
bij de frontale kwab bij het 
gedeelte die o.a. emoties en 
zintuigen regelen. Dat hier 
een verminderde activiteit 
van neuronen of juist een 
zeer actieve neuronen stroom 
voorkomt waardoor de 
informatie niet opgenomen 
wordt. (…) 
** 
Hoe mijn hersenen precies 
werken in verhouding tot 
"normale" mensen, zodat er 
betere kennis komt over hoe 
je het beste zelf kan leren 
omgaan met je autisme. 
 
** 
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14 Organisatie en 
financiering van de 
zorg 

Onderzoek naar de (gevolgen van 
de) transitie naar gemeenten. 
 
Hoe moet de zorg worden 
ingericht, zodat mensen met 
autisme + comorbiditeit 
(lichamelijk of psychisch) niet 
tussen wal en schip vallen/ nergens 
terecht kunnen, omdat ze niet in 
een hokje passen? 
 
Hoe kan de samenwerking tussen 
instanties of sectoren verbeterd 
worden? 
 
Hoe moet de zorg aan mensen met 
autisme (normaal begaafd) 
gefinancierd worden, als ze buiten 
de WLZ vallen en wel langdurig 
zorg nodig hebben? 
 
Hoe kunnen de wachtlijsten voor 
zorg verminderd worden? 

Kosten-efficiënt indelen van 
de zorg, zodat meer mensen 
met hetzelfde geld gebruik 
kunnen maken van zorg, 
minder bureaucratie/regels, 
en minder wachtlijsten. 
** 
Begeleiding (hoog)intelligente 
autisten; deze continuerende 
begeleiding gaat niet via 
zorgverzekering en tarieven 
pgb zijn veel te laag. 
waardoor gemeente niet 
weet wat ermee aan te 
moeten. 
** 
Hoe kan de zorg die ik 
levenslang nodig heb het 
beste gefinancierd worden? Ik 
woon in een ouderinitiatief 
voor mensen met ASS en 
normale intelligentie die 
langdurig zorg nodig hebben. 
Gemeente snapt deze 
materie niet. Ik hoop dat zorg 
via de WLZ geregeld kan 
worden. 
** 
 
Afstappen van de scheiding 
tussen verslavingszorg en 
GGZ zorg aan autisten. Angst- 
en paniekstoornissen worden 
herkend en erkend als 
comorbide aan ASS. 
Verslaving niet. Dat lijkt me 
niet houdbaar. Aanpak van 
ASS brengt de hulpverlening 
'vanzelf' bij de verslaving. Al 

De transitie en de daarbij 
gepaard gaande ellende in 
de herindicatieprocessen 
bij de gemeenten. De 
onkunde. Het niet willen 
toekennen van PGB en 
duwen naar ZIN. De 
kortdurende indicaties. De 
langdurigheid ervan. 
 
** 
de wachtlijsten zijn te 
hoog en zorg krijgen is erg 
bureaucratisch. Als een 
kind zijn arm breekt is er 
meteen hulp, maar in ons 
geval niet. Wachtlijsten 
lopen op tot een jaar, 
waardoor veerkracht 
gezinnen in gevaar komen 
en ook problemen bij het 
kind steeds groter 
worden. 
 

Mensen met autisme zijn nu 
afhankelijk voor hun 
begeleiding van de gemeente. 
Er is geen continuiteit van 
begeleiding, gemeentes 
onderkennen de noodzaak 
hiervan niet en dat die 
levenslang en levensbreed is. 
Vraag is of mensen met 
autisme (ook met normaal IQ) 
ondergebracht moeten 
worden in WLZ om die reden. 
Ook of mensen met autisme 
zonder VB een duidelijk te 
onderscheiden groep is die 
enerzijds niet thuis hoort bij 
GGZ en ook niet in de VG-
sector. Vraag is: vallen mensen 
met autisme tussen wal en 
schip en hoe vaak? 
 
** 
In eerste instantie het gehele 
zorgstelsel; zorg dat 
autistivorme cliënten  - ook 
met een vermeend IQ van 
boven de 70 toegang krijgen 
tot de WLZ. De WMO is een 
onding en ambtelijke willekeur 
;diagnostisering op psychiatrie 
is uit den boze. Dit is een 
geboren afwijking en deze 
mensen functioneren op EQ in 
plaats van IQ. (…) 
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vaak aangekaart maar de 
praktijk is weerbarstig. 
 
** 
Diabetes waardoor ik alles 
mega moet omgooien (…) 
door de extreme pijnen bij 
het spuiten is mijn leven een 
hel geworden en zie ik het 
totaal niet meer zitten om 
verder te leven. 
Loop hier vanaf oktober mee 
en waar ik ook hulp zoek ik 
wordt overal afgeketst, want 
het is te veel en en en niet 
maar een ding. 
Dus pas niet in hokje omdat 
er meer speelt en kun je geen 
hulp vinden. 
 
 

15 Partnerrelatie, 
seksualiteit, intimiteit 

Hoe kunnen mensen met autisme 
een partnerrelatie/ intieme relatie 
vinden en behouden? 
 
Seksualiteit, intimiteit, 
gender(identiteit) en autisme. 
O.a. Wat is de seksualiteitsbeleving 
van mensen met autisme? Welke 
seksuele interesses hebben 
mensen met autisme?  
 
Wat kun je (aan)leren m.b.t. 
intieme relaties? Hoe? 

Autisme en partner 
relaties/seksualiteit 
** 
Partner relaties bij stellen 
waarbij één van de partners 
gediagnosticeerd is met ASS. 
 
** 
Seksualiteit: Er is te weinig 
aandacht voor dit onderwerp, 
autisten zijn ook seksuele 
personen maar hebben vaak 
geen peers waarmee ze dit 
kunnen delen of van kunnen 
leren, emoties en gevoelens 
zijn vaak een doolhof en een 
partner vinden is helemaal 

Aangaan en onderhouden 
van (hechte) relaties 
(zowel vriendschaps- als 
romantische). Een jong-
volwassene met autisme 
zei ooit eens bij een 
bijeenkomst: ik wou dat 
mijn ouders me meer 
gepusht hadden om 
relaties aan te gaan, want 
dan had ik meer kunnen 
oefenen. Nu ben ik 
volwassen en wordt van 
me verwacht dat ik het 
allemaal wel kan... Maar 
hoe doe je dat als ouder 
als hij/zij het allemaal wel 

Seksualiteit en autisme. 
 
** 
Autisme en relaties, kinderen 
krijgen. 
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ingewikkeld. Dit zou heel 
vroeg al aandacht moeten 
hebben zoadat iemand niet 
zelf op onderzoek gaat op 
internet of ongepast gedrag 
vertoond en zich aan grenzen 
houd. 
** 
 
Zelf ervaar ik de meeste 
problemen met intieme 
relaties. Ik zou wel benieuwd 
zijn wat daarin aan te leren 
valt. 
** 
Seksuele interesses of het 
afwezig zijn daarvan (iig in dat 
gebied is het nog heel grijs 
heb ik het idee). 
 

best vindt 'zonder' in de 
puberteit? Kan het 
wellicht subtieler, hoe 
dan? 
 
** 
Seksualiteit 

   ** 
De link tussen autisme en 
genderidentiteit. 
** 
Onderzoek zou dus gedaan 
kunnen worden naar 
coaching/bemiddeling op het 
gebied van dating/relaties 
waarbij ten minste een van de 
partners autisme heeft (…). 
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16 Prikkelverwerking Onderzoek naar het ontwikkelen 
van medicatie om 
prikkelverwerking te verbeteren / 
overprikkeling te voorkomen. 
 
Hoe kan overprikkeling worden 
voorkomen of verminderd?  
Hoe kan medicatie daarbij helpen? 
Welke hulpmiddelen kunnen 
daarbij ingezet worden? Welke 
tools of zelfhulpmiddelen kan 
iemand toepassen om 
overprikkeling te verminderen? 
 
Wat zijn de gevolgen van (een 
stoornis in de) prikkelverwerking?  
(m.n. in relatie tot vermoeidheid, 
belastbaarheid) 
 
Wat is het (biologische) 
mechanisme bij prikkelverwerking? 
Hoe werkt het? 
 
Wat is de relatie tussen voeding, 
werking van de darmen en 
prikkelverwerking/ 
signaaloverdracht in het lichaam? 
 

Ontwikkelen van medicatie 
en methoden om 
overprikkeling tegen te gaan. 
 
** 
Onderzoek doen naar de 
overprikkeling: 
- Hoe kan iemand met 
autisme omgaan met 
overprikkeling? of het 
voorkomen van 
overprikkeling? 
- Welke hulpmiddelen zijn er 
om overprikkeling te 
voorkomen? (bijv. op maat 
gemaakte oordoppen die 
omgevingsgeluid wegfilteren) 
- Welke hulpmiddelen zijn er 
om om te gaan met 
overprikkeling? (bijv. 
ballendeken, ballenvest) 
- Hoe kan medicatie daarbij 
helpen/ondersteunen? zo ja, 
welke medicatie kan helpen 
zijn? 
 
** 
Prikkelverwerking / lage 
belastbaarheid / 
vermoeidheid 
** 
Hoe werkt de verwerking van 
prikkels bij een autist? 
 
** 
Meer kennis over 
voedingsstoffen (die mogelijk 
minder aanwezig zijn bij ASS) 
en hun invloed (Positief zowel 

Of er een medicijn is 
tegen overprikkeling. 
** 
Lijst/ boek met 
technieken/handvaten die 
mensen met autisme 
kunnen gebruiken om 
beter om te gaan met 
overprikkeling. Dus niet 
allen ontwijken, maar ook 
hoe kan ik Snel 
'ontprikkelen' 
** 
Slaapproblemen door 
stoornis in verwerking van 
prikkels overdag 
 
** 
Meer onderzoek naar de 
prikkelverwerking van 
personen met autisme, 
hoe werkt het bij hun, wat 
gaat er anders, waar lopen 
ze tegen aan, wat kun je 
er aan doen, hoe kun je er 
voor zorgen dat ze 
prikkels beter begrijpen. 
De prikkelverwerking is de 
basis van de problemen 
die gerelateerd zijn aan de 
ass.  
 
** 
ik ben van mening dat er 
meer onderzoek moet 
worden gedaan naar 
prikkelverwerking en 
zenuwstelsel in relatie tot  
de darmfunctie(s). En dan 

Medicatie en 
prikkelverwerking 
** 
Prikkelverwerking bij 
jongvolwassenen en ouderen. 
Er is een onderzoek gaande in 
Utrecht (meen ik), maar die is 
gericht op jonge kinderen. 
Jongvolwassenen vallen 
daarbuiten Er is nu 
voortschrijdend inzicht in 
autisme, maar daar profiteren 
zij nog niet echt van. 
 ** 
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als negatief) op 
prikkelverwerking. Hiermee 
krijgt men meer grip op hoe 
je in het dagelijkse leven 
dingen kan optimaliseren, 
waardoor er zelfs misschien 
minder (chemische) 
medicatie nodig is. 
 
 

met name tegen de 
achtergrond van de 
invloed van het 
Microbioom 
 

17 Voeding en vertering Wat is het effect van 
voeding(sstoffen) op autisme? 
Welke voedingsstoffen 
verminderen of verergeren 
autismesymptomen? 
 
Hoe kun je door je voeding aan te 
passen (zelfhulp) zelf je 
autismesymptomen/ klachten 
verbeteren? 
 
Wat is het werkingsmechanisme 
m.b.t. prikkelverwerking/ 
signaaloverdracht in het lichaam, 
met daarbij specifiek aandacht 
voor de rol van het 
spijsverteringsstelsel? (darmflora, 

De relatie tussen voeding 
en/of darmflora en autisme. 
** 
de link tussen autisme en 
voeding (darmproblematiek 
verergert de autisme 
gedragingen) 
 
** 
Eetstoornissen (anorexia 
nervosa) en autisme 
** 
Voedingsproblemen bij 
volwassen mensen met 
autisme 
 

De relatie voeding en de 
invloed daarvan op 
autisme, onderzoek naar 
de rol van de darmflora 
die bij mensen met 
autisme vaak afwijkt van 
die van neurotypische 
mensen. 
** 
 
ik ben van mening dat er 
meer onderzoek moet 
worden gedaan naar 
prikkelverwerking en 
zenuwstelsel in relatie tot  
de darmfunctie(s). En dan 
met name tegen de 
achtergrond van de 
invloed van het 
Microbioom 
** 
 

-correlatie autisme en 
lichamelijke klachten zoals bv 
allergie of maag/darmklachten 
-in hoeverre 
verminderen/verhevigen 
autisme-kenmerken bij 
bepaalde voedingsmiddelen? 
 
** 
Door gebrek aan 
communicatie is het moeilijk 
om lichamelijke klachten, 
zoals b.v. 
darm/maagproblemen op te 
lossen of daarbij te helpen. 
Onderzoek hiernaar is erg 
lastig, want hij kan zelf niets 
aangeven door het afwezig 
zijn van verbale communicatie 
en zijn autisme. (…) 
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microbioom, hormonen uit darmen 
etc.) 
 
Wat is de relatie tussen autisme en 
eetpatroon of (het ontwikkelen 
van) eetstoornissen? 
 

Invloed van autisme op 
eetpatroon 
 
** 
Relatie autisme en 
voeding 
 
 

18 Vrije tijd Vrijetijdsbesteding en sport 
 
Hoe kunnen er meer 
mogelijkheden voor 
vrijetijdsbesteding komen, ook 
gericht op het vergroten van 
sociale contacten?  
 
Wat hebben mensen met autisme 
nodig m.b.t. vrijetijdsbesteding? 
 
Wat is de invloed van beweging of 
sport op het functioneren van 
mensen met autisme? 

Autisme en vrije tijd - zoeken 
van contacten 
 
** 
 
De invloed van lichamelijke 
oefening, zoals fitness en 
sport, op het functioneren 
van de autistische persoon. 
 

Er moet meer onderzoek 
gedaan worden naar wat 
autistische kinderen nodig 
hebben voor 
vrijetijdsbesteding. Er is in 
NL bijna niks in de vorm 
van naschoolse 
activiteiten of een 
centrum waar ouders met 
hun kinderen voor 
activiteiten terecht 
kunnen. Een voorbeeld, 
snoezelruimtes of een 
centrum met senseopathis 
materiaal. 
 
 

En het is heel belangrijk dat er 
HEEL VEEL  plekken zijn waar 
mensen met autisme terecht 
kunnen. Sociaal zijn, leuke 
dingen doen, plezier hebben 
samen. Omdat ze daar in 
beperkt zijn is dat een MUST 
HAVE. Contacten maken. Een 
soos met mogelijkheden zoals 
koken, toneel, enz. (…) Maak 
plekken waar ze zichzelf 
kunnen zijn. Regel vakantie 
mogelijkheden. Als ze jong zijn 
zijn er allerlei mogelijkheden. 
Worden ze ouder worden de 
mogelijkheden zeer beperkt.  
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19 Werk en 
dagbesteding 

Hoe kan iemand met autisme werk 
vinden en behouden?  
 
Beroepskeuze-
/arbeidsmarktmogelijkheden: 
Hoe kunnen mensen met autisme 
een opleiding of beroep kiezen dat 
bij hun competenties past? 
 
Hoe kunnen de kwaliteiten of 
pluspunten van mensen met 
autisme benut worden in werk? 
Wat zijn de voordelen van 
werknemers met autisme? 
 
Hoe kan iemand met autisme zo 
goed mogelijk functioneren in 
werk? Onder meer m.b.t. omgang 
met collega’s c.q. hoe collega’s 
omgaan met de persoon met 
autisme, functioneren in teams. 
 
Wat zijn de voor- en nadelen van 
open zijn over je autisme op je 
werk? 
 
Uitval uit werk: waarom? Hoe 
voorkomen? 
 

Hoe autisten aan werk 
geholpen kunnen worden en 
succesvol kunnen blijven in 
betaald werk. 
** 
Hoe mensen met ASS 
geholpen kunnen worden de 
opleiding/het beroep te 
kiezen dat past bij hun 
competenties om frustratie 
op latere leeftijd te 
voorkomen.  
** 
 
Arbeidsmarkt: hoe zorg je 
ervoor dat werkgevers die de 
sterke punten van mensen in 
het spectrum nodig hebben, 
dat herkennen en in contact 
komen met de mensen die 
daar aan voldoen (want jezelf 
duidelijk profileren is geen 
vanzelfsprekendheid).  
 
** 
Waarom lukt het een groep 
mensen met autisme wel om 
te werken in een reguliere 
baan. Wat kan hier van 
geleerd worden om andere 
mensen met autisme te 
begeleiden naar werk of 
tijdens hun studie. 
 
** 
Wat voor voor- en nadelen 
kunnen er zijn als je open 
bent over je autisme 

Relatie tussen gevolgd 
onderwijs en kansen op 
werk 
** 
 
Onderzoek naar werk 
mogelijkheden, onderzoek 
naar omgang met mensen 
met ASS op de werkvloer 
 
** 
toeleiding naar betaald 
werk, wat voor extra 
begeleiding ze daar voor 
nodig hebben 
 
mijn kind is hoogbegaafd 
maar door zijn autisme 
lijkt het toch erg moeilijk 
voor hem te worden om 
ooit een betaalde baan te 
vinden. dat vind ik 
jammer. 
 
** 
(…) qua werksituatie is het 
vaak erg lastig voor 
mensen met autisme om 
hun werk te kunnen 
volhouden, vaak hoor je 
burn out of andere 
manieren van vastlopen in 
de werksituatie. Hier zou 
volgens mij meer 
aandacht voor moeten 
komen. 
 

Hoe is de werksituatie en 
werkbehoefte van mensen 
met autisme?  
 
** 
Autisme en werk: wat is de 
toegevoegde waarde van een 
persoon met autisme op de 
werkvloer. 
 
** 
meer info vragen over gepaste 
dagbesteding,ik bedoel dus 
echt passende dagbesteding. 
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Transitie onderwijs-werk: 
Hoeveel mensen met autisme 
werken op het niveau of in het 
werkveld waarvoor ze geleerd 
hebben? 
Wat is de relatie tussen het 
gevolgde onderwijs en (kansen op) 
werk? 
 
Begeleiding/hulp bij het vinden en 
houden van werk. 
 
Dagbesteding. 

tegenover je collega's en 
leidinggevende. 
** 
Het samenwerken in een 
team waar geen autisme 
speelt. Hoe houden mensen 
met autisme zich hierin 
staande en welke problemen 
komen zij hierin tegen en hoe 
kunnen deze problemen 
verholpen worden of 
verminderen. 
 
** 
Autisme en werk, het niet 
kunnen behouden van werk 
of in de problemen komen op 
het werk op latere leeftijd. 
 
** 
Hoeveel mensen met autisme 
werken in het werkveld of op 
het niveau waarvoor ze 
geleerd hebben? 
** 
 
Geschikte 
dagbesteding/werkplekken 
voor mensen met autisme die 
een bovengemiddeld (en 
hoger) IQ hebben.(niet alleen 
de IT-sector) 
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20 Wonen Hoe kunnen mensen met autisme 
(zelfstandig) prikkelarm en 
betaalbaar wonen? 
 
Welke kenmerken moeten de 
woning en woonomgeving hebben, 
zodat mensen met autisme prettig 
kunnen wonen? (o.a. prikkelarm, 
betaalbaar) 
 
Combinatie wonen en zorg voor 
subgroep X (bijv. mensen met 
autisme en EVB, ouderen met 
autisme). 
 
Hoe kan wonen+zorg gefinancierd 
worden voor normaal begaafde 
mensen met autisme? 
 
 

Prikkelarme woonsituatie (evt 
samen met andere 
(intelligente) autisten, maar 
niet noodzakelijk) 
** 
Onderzoek naar wonen. 
Hiermee bedoel ik onderzoek 
naar voor mensen met 
autisme geschikte woningen: 
o.a. prikkelarme omgeving, 
voldoende mogelijkheden om 
terug te trekken, 
betaalbaarheid. 
 
** 
Ik zelf denk dat het heel fijn 
zou zijn als er een soort 
autisme/hooggevoelige-
dorpen zouden bestaan.  
Zodat je als persoon met 
autisme gewoon je 
boodschappen in je eigen 
tempo kan doen, in een 
supermarkt met niet te veel 
licht en geluid bijvoorbeeld. 
(…) 
 
** 
Wonen met ASS voor mensen 
die gewoon zelfstandig 
willen/kunnen wonen maar 
die wel graag een rustige 
woonomgeving willen. Dus 
niet in een rij huizen met 
onvoorspelbare kinderen of 
'klusgeluiden'. Hier is geen 
aandacht voor en erg moeilijk 
bespreekbaar. 
** 

Meer kleinschalige 
opvangvoorzieningen voor 
jongeren met autisme 
(groepsbegeleiding, 
logeer, langdurige opvang 
en logeren) 

woon- en dagbesteding van 
mensen met een ernstige 
verstandelijke handicap en 
autisme, leidend tot moeilijk 
verstaanbaar gedrag. (…)- 
Geen plaatsen beschikbaar 
waar op maat gesneden 
begeleiding is. 
- Onderschatten van 
behoeften van (ernstig) 
verstandelijk beperkte 
personen aan zingeving en 
warme sociale omgeving. 
** 
Het allerbelangrijkst in onze 
situatie: 
Onderzoek wat binnen de WLZ 
een goede woonsituatie is 
voor m.v.g. cliënten. 
Waarom: Vanwege de 
wachtlijsten voor moeilijk 
verstaanbaar gedrag blijven 
cliënten en families in 
moeilijke situaties. Ouders 
moeten baan opgeven voor 
zorg. Of werken zoals ik altijd 
parttime en bouwen geen 
pensioen op. Deze cliënten 
hebben speciale zorgvraag 
waar moeilijk personeel voor 
te vinden is.(…) Daarnaast zijn 
de meeste ruimtes 
(dagbestedingen en 
woningen) ongeschikt voor 
deze cliënten. (…) Deze 
jongens en meisjes worden 
vaak slechter daardoor en 
kosten dan nog meer geld. En 
zorginstellingen willen deze 
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(…) passende woonvormen en 
zorg  bijv. 
logeervoorzieningen voor 
senioren en oudere mensen 
met autisme vanaf  bijv.45 
jaar want die vallen heel vaak 
buiten de boot en komen er 
moeilijk "uit"....( m.a.g. 
isolatie en verergering van de 
klachten..)heb ik zelf 
ook...durf ook niet van huis 
weg.. 
** 
 
autisme en verstandelijk 
beperking over wonen in 
woongroepen en hoe ze de 
cliënten begeleiden. 
 
 
 

cliënten niet graag omdat ze 
weten dat het risico op rode 
cijfers groter wordt. Zou er 
met extra onderzoek een 
nieuwe norm kunnen worden 
neergezet dat meer kansen 
biedt op een menswaardig 
bestaan? 
 
 
** 
 
Meer onderzoek Autisme met 
normaal IQ, en hun 
woonvoorzieningen. Waar 
hoort deze groep thuis? 
** 
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9.3 Bijlage 3: Numerieke gegevens 
 

Alle scores zijn genormaliseerd tot 923 respondenten 

Een score van 1.0 kan zowel betekenen dat 2 personen 50% van hun onderzoeksonderwerpen in dit 
thema hebben als dat 1 persoon alleen dit thema benoemt. 

 

Tabel A3.1 Rol respondent en geslacht 
De scores zijn per respondent genormaliseerd en daarna gesommeerd per thema, rol rapporteur en 
het geslacht van de proefpersoon 

 

 

De data uitgesplitst op de extra niveaus van subthema en leeftijdsgroep van de respondenten staat 
op de volgende pagina  

Thema per rol en geslacht van respondent: aantal stemmen

Totaal Man Vrouw Anders Man Vrouw Man Vrouw

Beeldvorming en inclusie 90.78 43.15 37.07 - 6.26 2.47 1.33 0.50

Communicatie en contact 30.76 10.51 10.50 1.00 5.28 1.47 2.00 -

Diagnostiek en prevalentie 57.45 21.25 28.67 - 6.28 1.00 - 0.25

Doelgroepen en diversiteit 64.87 18.35 40.32 0.25 2.70 1.00 2.00 0.25

Filosofische en ethische vragen 9.11 3.30 5.81 - - - - -

Gezin, ouderschap, opvoeden 30.20 2.55 15.10 - 8.91 2.13 1.11 0.40

Hulp, behandeling en medicatie 82.18 21.73 29.82 0.25 14.90 6.54 4.12 4.82

Kenmerken, klachten en comorbiditeit 125.22 30.42 66.84 0.50 12.20 4.47 7.29 3.50

Kennis en informatie 34.05 7.28 14.14 - 5.57 1.00 4.16 1.90

Kwaliteit van leven 12.41 6.00 6.41 - - - - -

Omgaan met autisme 20.28 6.99 8.65 0.25 3.75 0.14 0.50 -

Onderwijs 48.82 7.37 10.90 - 22.28 5.47 2.00 0.80

Ontwikkeling en levensloop 28.11 7.46 14.85 - 4.16 0.39 1.00 0.25

Oorzaken, mechanismen en preventie 60.76 26.99 19.27 0.50 7.84 2.50 3.33 0.33

Organisatie en financiering van de zorg 14.86 2.07 3.12 0.25 4.25 - 4.17 1.00

Overig 3.50 1.50 - - 2.00 - - -

Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit 28.82 17.79 8.14 - 0.75 0.14 2.00 -

Prikkelverwerking 36.40 5.34 18.55 - 7.76 2.25 1.50 1.00

Voeding en vertering 11.78 1.50 6.05 - 3.08 0.50 0.65 -

Vrije tijd 5.62 1.00 1.87 - 2.25 - 0.50 -

Weet niet/nvt 54.00 22.00 19.00 - 8.00 1.00 2.00 2.00

Werk en dagbesteding 53.62 18.70 27.18 - 4.79 - 2.95 -

Wonen 19.10 5.64 10.61 - - 0.50 2.35 -

Totaal 923 289 403 3 133 33 45 17

AutVolw Ouders LegalRep

Rol RAP
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Tabel A3.2 Rol Respondent per thema 
De scores uit tabel A3.1 zijn uitgedrukt als percentage van de totale score per rol (=gecorrigeerd voor 
de verschillende grootte van de 3 groepen respondenten). De som van de scores op de thema’s is 
dus 100% voor elke rol 

 

  

Thema per rol en geslacht van respondent: percentage van de stemmen per rol respondent

Totaal Man Vrouw Anders Man Vrouw Man Vrouw

Beeldvormi
ng en 

0.20 6.2% 5.3% 0.0% 3.8% 1.5% 2.1% 0.8%

Communic
atie en 

0.10 1.5% 1.5% 0.1% 3.2% 0.9% 3.2% 0.0%

Diagnostie
k en 

0.12 3.1% 4.1% 0.0% 3.8% 0.6% 0.0% 0.4%

Doelgroep
en en 

0.14 2.6% 5.8% 0.0% 1.6% 0.6% 3.2% 0.4%

Filosofisch
e en 

0.01 0.5% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Gezin, 
ouderscha

0.12 0.4% 2.2% 0.0% 5.4% 1.3% 1.8% 0.6%

Hulp, 
behandelin

0.35 3.1% 4.3% 0.0% 9.0% 3.9% 6.6% 7.8%

Kenmerke
n, klachten 

0.42 4.4% 9.6% 0.1% 7.4% 2.7% 11.8% 5.6%

Kennis en 
informatie

0.17 1.0% 2.0% 0.0% 3.4% 0.6% 6.7% 3.1%

Kwaliteit 
van leven

0.02 0.9% 0.9% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Omgaan 
met 

0.05 1.0% 1.2% 0.0% 2.3% 0.1% 0.8% 0.0%

Onderwijs 0.24 1.1% 1.6% 0.0% 13.4% 3.3% 3.2% 1.3%

Ontwikkeli
ng en 

0.08 1.1% 2.1% 0.0% 2.5% 0.2% 1.6% 0.4%

Oorzaken, 
mechanis

0.19 3.9% 2.8% 0.1% 4.7% 1.5% 5.4% 0.5%

Organisati
e en 

0.12 0.3% 0.4% 0.0% 2.6% 0.0% 6.7% 1.6%

Overig 0.01 0.2% 0.0% 0.0% 1.2% 0.0% 0.0% 0.0%

Partnerrela
tie, 

0.07 2.6% 1.2% 0.0% 0.5% 0.1% 3.2% 0.0%

Prikkelver
werking

0.14 0.8% 2.7% 0.0% 4.7% 1.4% 2.4% 1.6%

Voeding 
en 

0.04 0.2% 0.9% 0.0% 1.9% 0.3% 1.0% 0.0%

Vrije tijd 0.03 0.1% 0.3% 0.0% 1.4% 0.0% 0.8% 0.0%

Weet 
niet/nvt

0.18 3.2% 2.7% 0.0% 4.8% 0.6% 3.2% 3.2%

Werk en 
dagbestedi

0.14 2.7% 3.9% 0.0% 2.9% 0.0% 4.8% 0.0%

Wonen 0.06 0.8% 1.5% 0.0% 0.0% 0.3% 3.8% 0.0%

Totaal 3 41.6% 58.0% 0.4% 80.1% 19.9% 72.6% 27.4%

Rol RAP

AutVolw Ouders LegalRep
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Tabel A3.3 – A3.6  Respondenten & doelgroep per 
(sub)thema 

 

Op de volgende pagina’s staan meerdere tabellen met thema’s en 1 niveau subthema’s.  

Tabel App3.3 heeft de ruwe scores per (sub)thema uitgesplitst naar rol, geslacht en leeftijd. Hij 
beantwoord de vraag: “Hoeveel punten werden door welk type respondent toegekend aan welk 
(sub)thema?” 

Tabel App3.4 heeft de (sub)thema’s uitgesplitst naar respondenten uitgesplitst naar rol, geslacht en 
leeftijd. Hij beantwoord de vraag: “Welke groep respondenten benoemden een thema het meest?”. 

Tabel App3.5 heeft de ruwe scores per (sub)thema’s uitgesplitst naar doelgroep voor het onderzoek. 
Hij beantwoord de vraag: “Hoeveel punten werden voor welke doelgroep toegekend per 
(sub)thema?”.  

Tabel App3.6 heeft de ruwe data gecorrigeerd voor de grootte van de (sub)thema’s uitgesplitst naar 
doelgroep voor het onderzoek. Hij beantwoord de vraag: “Welke doelgroep werd per (sub)thema het 
meest benoemd?”.          
  

De tabellen gebruikt een kleurcodering om snel een beeld te vormen van zowel algemene patronen 
in respons als van opvallende afwijkingen daarin.  

Omdat de tabellen veel informatie bevatten volgt hieronder de leeswijzer zoals bedoeld voor de 
Tabel App3.4: 

1) Thema en subthema 
2) Totaal aantal respondenten dat (sub)thema benoemde 
3) Respondenten uitgesplitst (in kolommen) per rol, geslacht en leeftijdsgroep 
4) Aantal respondenten per subgroep (kolom) 
5) Aantal respondenten in subgroep dat (sub)thema benoemde, uitgedrukt als percentage van 

alle respondenten die het (sub)thema benoemde (als percentage van 2). Per regel is de som 
van de percentages 100%.  
De kleur varieert van lichtgeel ( 0%) tot donkergroen (maximum percentage in dit 
(sub)thema) / 
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16 - 29 yr 30 - 49 yr 50 - 64 yr 65+ yr 16 - 29 yr 30 - 49 yr 50 - 64 yr 65+ yr 16 - 29 yr 30 - 49 yr   4 - 12 yr 13 - 15 yr   4 - 12 yr 13 - 15 yr WV <30 yr WV  30+ yr WV <30 yr WV  30+ yr

Aantal respondenten in groep 923 35 98 129 27 86 201 95 21 2 1 66 67 12 21 36 9 11 6
Beeldvorming en inclusie 90.8 4.9 13.9 21.9 2.5 11.4 16.0 9.0 0.7 . . 3.6 2.7 2.0 0.5 1.3 . . 0.5

Beeldvorming 17.1 1.0 3.8 5.3 0.3 1.5 2.1 2.6 0.1 . . 0.3 0.2 . . . . . .

Integratie en participatie in de 
maatschappij

49.6 3.2 9.1 11.5 1.5 6.0 6.7 4.5 0.6 . . 2.3 1.9 1.0 . 1.3 . . .

Onzichtbaarheid van autisme 3.8 . . . . 0.2 2.5 0.7 . . . 0.5 . . . . . . .

Acceptatie en omgaan met mma 20.2 0.7 1.0 5.0 0.7 3.7 4.8 1.3 . . . 0.6 0.6 1.0 0.5 . . . 0.5

Communicatie en contact 30.8 2.9 1.6 6.0 . 2.0 5.5 2.5 0.5 1.0 . 2.3 3.0 . 1.5 2.0 . . .

Sociale contacten en -vaardigheden 13.5 1.1 0.5 2.3 . 0.5 1.8 1.6 0.5 0.5 . 1.3 2.5 . . 1.0 . . .

Eenzaamheid en/of sociaal isolement 5.7 0.2 . 2.3 . 1.0 0.6 0.5 . . . . . . . 1.0 . . .

Vriendschappen 4.2 1.6 . 0.5 . . . 0.4 . . . . 0.6 . 1.1 . . . .

Communicatie 7.3 . 1.2 0.8 . 0.5 3.0 . . 0.5 . 1.0 . . 0.3 . . . .

Diagnostiek en prevalentie 57.5 1.5 5.7 12.5 1.6 6.0 13.7 6.0 3.0 . . 3.5 2.8 0.5 0.5 . . . 0.3

Prevalentie 3.3 0.5 0.3 1.3 . . 0.6 . . . . 0.3 . . . . . . 0.3

Diagnostiek 54.1 1.0 5.3 11.2 1.6 6.0 13.1 6.0 3.0 . . 3.2 2.8 0.5 0.5 . . . .

Doelgroepen en diversiteit 64.9 2.0 3.6 8.0 4.7 13.1 19.6 5.6 2.1 . 0.3 2.7 . 1.0 . 1.0 1.0 . 0.3

Verschillen tussen mensen 14.7 2.0 1.0 1.2 1.1 2.7 2.2 1.1 1.0 . 0.3 1.2 . . . 1.0 . . .

Doelgroepen als thema NOS 50.2 . 2.7 6.8 3.6 10.4 17.3 4.5 1.1 . . 1.5 . 1.0 . . 1.0 . 0.3

Filosofische en ethische vragen 9.1 . 1.4 1.8 0.2 1.3 3.1 1.4 . . . . . . . . . . .

Wat is autisme? 7.3 . 1.4 1.8 0.2 1.0 1.5 1.4 . . . . . . . . . . .

Kennisclaims 1.2 . . . . . 1.2 . . . . . . . . . . . .

'Autistisch' vs 'normaal' leven leiden 0.1 . . . . . 0.1 . . . . . . . . . . . .

In waarde laten van mma 0.6 . . . . 0.3 0.3 . . . . . . . . . . . .

Gezin, ouderschap, opvoeden 30.2 0.2 0.5 0.8 1.0 1.1 9.1 4.4 0.5 . . 5.1 3.8 1.8 0.3 1.1 . 0.4 .

Overig 2.2 . . . . . 1.3 0.2 0.5 . . . . . . . . 0.2 .

Opvoeden kind met autisme 4.8 0.1 . . . 0.5 0.4 0.5 . . . 1.5 1.3 0.5 . . . . .

Moederschap/ouderschap met 
autisme

6.7 . 0.3 . . 0.5 4.4 0.6 . . . . . . . 1.0 . . .

Gezin 16.4 0.1 0.3 0.8 1.0 0.1 3.1 3.1 . . . 3.6 2.5 1.3 0.3 0.1 . 0.2 .

Hulp, behandeling en medicatie 81.2 3.4 5.4 10.3 2.7 6.1 12.8 8.0 2.0 0.3 . 5.9 9.0 2.4 4.2 3.9 0.2 3.6 1.3

Medicatie 15.8 . 0.2 4.3 0.6 1.1 0.8 4.3 0.7 . . 1.3 1.0 0.3 . 0.5 . 0.8 .

Behandeling 23.3 2.3 3.2 0.8 0.1 3.4 3.1 0.3 . . . 1.3 3.0 0.3 3.0 1.0 . 1.5 .

Hulp en hulpmiddelen 42.0 1.0 2.0 5.2 2.0 1.6 8.9 3.4 1.3 0.3 . 3.3 5.0 1.7 1.2 2.4 0.2 1.2 1.3

Kenmerken, klachten en comorbiditeit 125.2 2.8 14.4 11.7 1.5 12.1 36.9 16.6 1.3 0.5 . 5.9 6.4 2.0 2.5 5.5 1.8 1.5 2.0

Klachten 36.6 1.2 4.4 2.3 0.1 3.2 12.5 6.1 1.1 . . 1.8 0.8 0.5 0.6 1.0 1.0 . .

Comorbiditeit 56.6 0.5 6.0 5.0 1.1 6.9 17.3 6.2 . . . 1.3 3.6 1.5 . 3.7 0.5 1.0 2.0

Kenmerken 32.0 1.1 4.0 4.3 0.3 2.0 7.0 4.3 0.2 0.5 . 2.8 2.0 . 1.8 0.8 0.3 0.5 .

Kennis en informatie 34.1 0.1 0.8 4.8 1.5 2.7 7.5 2.6 1.5 . . 3.9 1.7 . 1.0 2.7 1.5 0.9 1.0

(Benutten) wetenschappelijke kennis 3.2 . 0.3 . . 0.5 1.0 0.3 . . . . 0.2 . . . 1.0 . .

Meer expertise nodig over 2.1 0.1 . . . . 1.8 . . . . . . . . 0.3 . . .

Signaleren kennislacune 6.5 . 0.3 1.6 0.1 0.7 1.2 0.8 . . . 1.0 . . . 0.5 . 0.4 .

Kennis over autisme bijbrengen aan/ 
voorlichting geven aan

12.4 . . 1.8 1.1 0.5 2.3 1.0 1.2 . . 1.2 1.1 . 1.0 0.8 . . 0.5

Hoeveel kennis over autisme hebben/ 
is aanwezig

5.4 . 0.3 1.5 0.3 1.0 . 0.5 . . . . . . . 0.8 . 0.5 0.5

Beschikbaarheid en vindbaarheid van 
informatie

4.4 . . . . . 1.3 . 0.3 . . 1.8 0.3 . . 0.3 0.5 . .

Kwaliteit van leven 12.4 . 2.7 3.3 . 0.8 3.1 2.5 . . . . . . . . . . .

Elkaar inspireren 0.3 . . . . . 0.3 . . . . . . . . . . . .

Kwaliteit van leven 2.8 . . 1.0 . . 1.3 0.5 . . . . . . . . . . .

Welbevinden 1.5 . 0.1 1.3 . . . . . . . . . . . . . . .

Prettig leven met weinig last van 
beperkingen

5.1 . 1.3 1.0 . 0.8 . 2.0 . . . . . . . . . . .

Zingeving 0.8 . 0.3 . . . 0.5 . . . . . . . . . . . .

Geluk 2.0 . 1.0 . . . 1.0 . . . . . . . . . . . .

Omgaan met autisme 20.3 0.3 3.7 2.5 0.5 2.1 2.5 2.4 1.6 . 0.3 0.5 3.3 . 0.1 . 0.5 . .

Zelfbewustzijn, identiteit, zelfbeeld 4.0 . . 1.0 . . . 0.5 1.0 . . 0.5 1.0 . . . . . .

Omgaan met eigen autisme 11.7 . 1.6 1.5 0.5 1.8 1.5 1.5 0.5 . 0.3 . 1.9 . 0.1 . 0.5 . .

Zelfhulp en zelfredzaamheid 4.6 0.3 2.1 . . 0.3 1.1 0.3 0.1 . . . 0.3 . . . . . .

Onderwijs 48.8 1.3 4.1 2.0 . 4.5 4.2 1.7 0.6 . . 9.9 12.4 0.8 4.6 2.0 . 0.8 .

Beschikbaarheid onderwijs 1.3 0.1 . . . . . 0.3 . . . . 0.9 . . . . . .

Hulp en aanpassingen 9.4 0.5 1.1 . . 0.8 0.9 . 0.6 . . 1.5 2.4 0.3 1.0 . . 0.4 .

Passend onderwijs 12.6 0.1 0.5 . . 0.4 . . . . . 3.2 3.8 0.3 2.8 1.5 . . .

Overig 4.4 . . 0.5 . 0.1 1.6 0.3 . . . 1.0 0.5 . 0.3 . . . .

Onderwijs NOS 4.1 . . 0.5 . . . 0.5 . . . 1.5 1.0 . 0.1 0.5 . . .

Specifiek benoemde soorten 
onderwijs

12.0 0.5 1.5 0.3 . 2.4 0.7 0.3 . . . 1.7 3.6 0.3 0.5 . . 0.4 .

Functioneren op school 4.9 . 1.0 0.8 . 0.8 0.9 0.3 . . . 1.0 0.3 . . . . . .

Ontwikkeling en levensloop 28.1 1.8 1.7 3.9 . 2.2 5.9 5.8 1.0 . . 3.1 1.0 . 0.4 1.0 . . 0.3

Overgang bij vrouwen met autisme 1.8 . . . . . 1.2 0.6 . . . . . . . . . . .

Puberteit 2.4 0.5 . . . . . . . . . 0.8 0.2 . 0.4 0.5 . . .

Ontwikkeling 17.5 1.3 0.7 3.9 . 1.2 3.7 2.8 . . . 2.3 0.8 . . 0.5 . . 0.3

Ouder worden NOS 6.4 . 1.0 . . 1.0 1.0 2.4 1.0 . . . . . . . . . .

Oorzaken, mechanismen en preventie 60.8 4.5 9.8 10.5 2.2 4.7 10.6 2.9 1.2 . 0.5 5.7 2.2 1.0 1.5 3.3 . 0.3 .

Externe oorzaken 22.5 1.5 4.6 3.4 0.8 0.5 4.6 1.6 0.5 . . 3.0 1.0 0.5 0.5 . . . .

Hersenen 18.9 3.0 2.0 3.5 0.2 3.4 3.0 0.2 0.7 . 0.5 1.1 . 0.5 0.5 0.3 . . .

Genetica en erfelijkheid 16.2 . 2.8 3.6 1.2 0.8 2.3 1.1 . . . 1.6 1.2 . 0.5 1.0 . 0.3 .

Preventie 3.3 . 0.5 . . . 0.8 . . . . . . . . 2.0 . . .

Organisatie en financiering van de zorg 14.9 0.3 0.6 1.0 0.2 1.0 1.4 0.8 . 0.3 . 0.5 3.8 . . 3.1 1.0 0.5 0.5

Rol landelijke overheid 0.6 . 0.1 . . . . . . . . . . . . 0.5 . . .

Toegang tot de WLZ voor normaal 
begaafde mma

2.0 . . . . 0.5 . . . . . . . . . 0.5 0.5 0.5 .

Organisatie van de zorg 4.5 0.3 . 1.0 0.2 . 0.9 . . 0.3 . 0.5 0.8 . . 0.1 . . 0.5

Rol gemeente/ gemeentelijk beleid 1.5 . 0.2 . . . . 0.3 . . . . 0.6 . . 0.3 0.1 . .

Financiering zorg 2.4 . . . . 0.5 0.3 0.5 . . . . 0.8 . . 0.4 . . .

Specifiek benoemde wet 0.8 . 0.1 . . . . . . . . . . . . 0.3 0.3 . .

Indicatie krijgen/ aanvraag zorg 1.2 . 0.1 . . . . . . . . . 1.1 . . . . . .

Regionale verschillen 0.1 . . . . . . . . . . . . . . . 0.1 . .

Samenwerking tussen 
instanties/sectoren

1.7 . . . . . 0.2 . . . . . 0.5 . . 1.0 . . .

Overig 3.5 . 1.0 0.5 . . . . . . . . 2.0 . . . . . .

Relatie tot systeem-denken en 
economische psychologie

1.0 . 1.0 . . . . . . . . . . . . . . . .

Rechtszaken voor kinderen met 
autisme

1.0 . . . . . . . . . . . 1.0 . . . . . .

Affectieve agglomeratie 0.5 . . 0.5 . . . . . . . . . . . . . . .

Mondzorg 1.0 . . . . . . . . . . . 1.0 . . . . . .

Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit 28.8 2.7 4.9 8.7 1.5 0.3 4.9 1.4 1.5 . . 0.5 0.3 . 0.1 1.0 1.0 . .

Gender, intimiteit en seksualiteit 16.3 1.5 2.7 5.0 . 0.3 4.3 . 1.0 . . 0.5 . . . . 1.0 . .

Partnerrelatie 12.5 1.2 2.3 3.7 1.5 . 0.6 1.4 0.5 . . . 0.3 . 0.1 1.0 . . .

Prikkelverwerking 35.4 1.0 2.7 0.7 1.0 3.9 10.1 4.3 0.3 . . 4.3 2.5 . 2.3 1.5 . 1.0 .

Omgaan met en verminderen van 
overprikkeling

13.5 . . 0.7 1.0 1.4 3.7 1.7 . . . 1.5 2.0 . 1.0 0.5 . . .

Voeding, darmen en 
prikkelverwerking

1.3 . . . . . 0.3 0.5 . . . 0.5 . . . . . . .

Gevolgen van (stoornis in) 
prikkelverwerking

3.7 . 0.3 . . 0.8 . 0.3 . . . 1.0 . . 1.3 . . . .

Mechanisme van prikkelverwerking 1.5 . . . . . . 1.0 0.3 . . 0.1 . . . . . . .

Specifiek benoemde soorten 5.9 1.0 0.8 . . . 2.0 0.5 . . . 0.6 . . . 1.0 . . .

Prikkelverwerking/informatieverwerkin
g NOS

9.6 . 1.5 . . 1.7 4.2 0.3 . . . 0.5 0.5 . . . . 1.0 .

Voeding en vertering 11.8 . . 1.3 0.2 1.1 3.2 1.8 . . . 2.8 0.3 0.5 . 0.7 . . .

Voeding/ voedingsstoffen 5.1 . . 0.8 0.2 . 1.1 1.3 . . . 1.5 . . . 0.2 . . .

Eten 2.2 . . . . 0.3 1.0 . . . . . 0.3 0.5 . . . . .

Maagdarmstelsel 4.6 . . 0.5 . 0.8 1.1 0.5 . . . 1.3 . . . 0.5 . . .

Vrije tijd 5.6 . . 1.0 . . 0.2 1.2 0.5 . . . 2.3 . . . 0.5 . .

Beweging/sport 1.2 . . 1.0 . . 0.2 . . . . . . . . . . . .

Vrijetijdsbesteding overig 4.5 . . . . . . 1.2 0.5 . . . 2.3 . . . 0.5 . .

Weet niet/nvt . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Geen onderzoeksthema . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Weet niet/ Nvt . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Werk en dagbesteding 53.6 1.3 11.0 6.3 0.2 1.5 17.9 7.6 0.2 . . 2.0 2.8 . . 2.8 0.2 . .

(Benutten van) voordelen van mma in 
werk

1.5 0.3 0.2 . . . . . 0.1 . . . . . . 1.0 . . .

(Gevolgen van) wet- en regelgeving 
mbt werk

0.5 . 0.4 . . . 0.1 . . . . . . . . . . . .

Open zijn over autisme op je werk 1.5 . 0.5 0.3 . 0.5 . 0.2 . . . . . . . . . . .

Werkfases 20.6 0.4 3.0 0.3 0.2 . 8.8 5.5 0.1 . . 0.5 1.9 . . . . . .

Dagbesteding 2.5 . 0.1 . . . 0.8 . . . . 0.5 . . . 1.1 . . .

Specifieke omschrijving werk 5.9 . 1.8 1.0 . . 2.7 0.3 . . . . 0.3 . . . . . .

Hulp en aanpassingen 8.3 0.4 1.2 3.0 . 0.2 1.7 0.5 . . . 0.5 0.6 . . 0.3 . . .

Werk NOS 8.5 . 3.3 0.5 . . 2.6 1.2 . . . 0.5 . . . 0.3 . . .

Overig 4.2 0.3 0.6 1.2 . 0.8 1.1 . . . . . . . . . 0.2 . .

Wonen 19.1 0.9 1.5 2.5 0.7 2.2 3.1 2.8 2.5 . . . . . 0.5 2.1 0.3 . .

Combinatie wonen en zorg/hulp 3.9 0.1 0.1 0.5 0.3 1.2 . 0.7 . . . . . . 0.5 0.5 . . .

Alleen of met anderen wonen 2.5 0.1 . 0.5 . 0.3 1.0 0.2 0.3 . . . . . . . . . .

(Gewenste) aanpassingen/ 
Kenmerken woning

5.3 0.1 1.3 0.5 . 0.3 1.1 1.2 0.7 . . . . . . . . . .

Overig 0.7 0.1 . . . . . . . . . . . . . 0.4 0.3 . .

Wonen voor specifieke doelgroepen 3.9 . 0.1 . 0.4 0.3 1.0 0.7 0.5 . . . . . . 0.9 . . .

Wonen NOS 2.8 0.5 . 1.0 . . . . 1.0 . . . . . . 0.3 . . .

theme-score is sum of sub-them scores

Vrouw

Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep

Man Vrouw Anders Man Vrouw Man

Score per thema for respondent group and gender and age of subject
Rol RAP

Volwassenen Ouders Wettelijk Vertegenwoordigers

Proefpersoon - Geslacht Proefpersoon - Geslacht Proefpersoon - Geslacht

Tabel App3.3 
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TOTAAL 16 - 29 yr 30 - 49 yr 50 - 64 yr 65+ yr 16 - 29 yr 30 - 49 yr 50 - 64 yr 65+ yr 16 - 29 yr 30 - 49 yr   4 - 12 yr 13 - 15 yr   4 - 12 yr 13 - 15 yr WV <30 yr WV  30+ yr WV <30 yr WV  30+ yr

Aantal respondenten in groep 923 35 98 129 27 86 201 95 21 2 1 66 67 12 21 36 9 11 6
Beeldvorming en inclusie 90.8 14.0% 14.2% 16.9% 9.1% 13.2% 7.9% 9.5% 3.4% 0.0% 0.0% 5.4% 4.0% 16.7% 2.2% 3.7% 0.0% 0.0% 8.3%

Beeldvorming 17.1 2.9% 3.9% 4.1% 1.1% 1.7% 1.0% 2.7% 0.5% 0.0% 0.0% 0.4% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Integratie en participatie in de maatschappij 49.6 9.1% 9.3% 8.9% 5.6% 7.0% 3.3% 4.8% 2.9% 0.0% 0.0% 3.4% 2.9% 8.3% 0.0% 3.7% 0.0% 0.0% 0.0%

Onzichtbaarheid van autisme 3.8 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.2% 1.2% 0.7% 0.0% 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Acceptatie en omgaan met mma 20.2 2.0% 1.0% 3.9% 2.5% 4.3% 2.4% 1.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.9% 0.9% 8.3% 2.2% 0.0% 0.0% 0.0% 8.3%

Communicatie en contact 30.8 8.3% 1.7% 4.6% 0.0% 2.3% 2.7% 2.7% 2.4% 50.0% 0.0% 3.4% 4.5% 0.0% 7.0% 5.6% 0.0% 0.0% 0.0%

Sociale contacten en -vaardigheden 13.5 3.1% 0.5% 1.8% 0.0% 0.6% 0.9% 1.7% 2.4% 25.0% 0.0% 1.9% 3.7% 0.0% 0.0% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0%

Eenzaamheid en/of sociaal isolement 5.7 0.6% 0.0% 1.8% 0.0% 1.2% 0.3% 0.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0%

Vriendschappen 4.2 4.6% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.9% 0.0% 5.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Communicatie 7.3 0.0% 1.2% 0.6% 0.0% 0.6% 1.5% 0.0% 0.0% 25.0% 0.0% 1.5% 0.0% 0.0% 1.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Diagnostiek en prevalentie 57.5 4.3% 5.8% 9.7% 5.9% 6.9% 6.8% 6.3% 14.3% 0.0% 0.0% 5.3% 4.1% 4.2% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0% 4.2%

Prevalentie 3.3 1.4% 0.3% 1.0% 0.0% 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 4.2%

Diagnostiek 54.1 2.9% 5.4% 8.7% 5.9% 6.9% 6.5% 6.3% 14.3% 0.0% 0.0% 4.8% 4.1% 4.2% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Doelgroepen en diversiteit 64.9 5.7% 3.7% 6.2% 17.5% 15.2% 9.7% 5.9% 10.0% 0.0% 25.0% 4.1% 0.0% 8.3% 0.0% 2.8% 11.1% 0.0% 4.2%

Verschillen tussen mensen 14.7 5.7% 1.0% 0.9% 4.2% 3.1% 1.1% 1.1% 4.8% 0.0% 25.0% 1.8% 0.0% 0.0% 0.0% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0%

Doelgroepen als thema NOS 50.2 0.0% 2.7% 5.3% 13.3% 12.1% 8.6% 4.7% 5.3% 0.0% 0.0% 2.3% 0.0% 8.3% 0.0% 0.0% 11.1% 0.0% 4.2%

Filosofische en ethische vragen 9.1 0.0% 1.4% 1.4% 0.6% 1.5% 1.5% 1.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Wat is autisme? 7.3 0.0% 1.4% 1.4% 0.6% 1.2% 0.8% 1.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Kennisclaims 1.2 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

'Autistisch' vs 'normaal' leven leiden 0.1 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

In waarde laten van mma 0.6 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.4% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Gezin, ouderschap, opvoeden 30.2 0.6% 0.5% 0.6% 3.7% 1.3% 4.5% 4.6% 2.4% 0.0% 0.0% 7.7% 5.7% 15.0% 1.6% 3.1% 0.0% 3.6% 0.0%

Overig 2.2 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.7% 0.2% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.8% 0.0%

Opvoeden kind met autisme 4.8 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.6% 0.2% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 2.3% 2.0% 4.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Moederschap/ouderschap met autisme 6.7 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 0.6% 2.2% 0.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0%

Gezin 16.4 0.3% 0.3% 0.6% 3.7% 0.1% 1.5% 3.3% 0.0% 0.0% 0.0% 5.4% 3.7% 10.6% 1.6% 0.3% 0.0% 1.8% 0.0%

Hulp, behandeling en medicatie 81.2 9.6% 5.5% 8.0% 9.9% 7.1% 6.4% 8.4% 9.3% 12.5% 0.0% 9.0% 13.4% 19.8% 19.9% 10.9% 2.0% 32.5% 20.8%

Medicatie 15.8 0.0% 0.2% 3.4% 2.2% 1.3% 0.4% 4.5% 3.2% 0.0% 0.0% 1.9% 1.5% 2.8% 0.0% 1.4% 0.0% 7.5% 0.0%

Behandeling 23.3 6.7% 3.2% 0.6% 0.3% 4.0% 1.5% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 2.0% 4.5% 2.8% 14.3% 2.8% 0.0% 13.6% 0.0%

Hulp en hulpmiddelen 42.0 2.9% 2.1% 4.1% 7.4% 1.9% 4.4% 3.6% 6.1% 12.5% 0.0% 5.0% 7.4% 14.2% 5.6% 6.8% 2.0% 11.2% 20.8%

Kenmerken, klachten en comorbiditeit 125.2 8.1% 14.7% 9.1% 5.6% 14.1% 18.3% 17.4% 6.3% 25.0% 0.0% 8.9% 9.5% 16.7% 11.8% 15.2% 20.3% 13.6% 33.3%

Klachten 36.6 3.5% 4.5% 1.8% 0.3% 3.7% 6.2% 6.4% 5.3% 0.0% 0.0% 2.8% 1.2% 4.2% 3.0% 2.8% 11.1% 0.0% 0.0%

Comorbiditeit 56.6 1.5% 6.1% 3.9% 4.1% 8.0% 8.6% 6.5% 0.0% 0.0% 0.0% 1.9% 5.3% 12.5% 0.0% 10.2% 5.6% 9.1% 33.3%

Kenmerken 32.0 3.1% 4.1% 3.4% 1.1% 2.3% 3.5% 4.5% 1.0% 25.0% 0.0% 4.2% 3.0% 0.0% 8.7% 2.2% 3.7% 4.5% 0.0%

Kennis en informatie 34.1 0.4% 0.8% 3.7% 5.5% 3.1% 3.7% 2.7% 6.9% 0.0% 0.0% 5.9% 2.5% 0.0% 4.8% 7.4% 16.7% 8.2% 16.7%

(Benutten) wetenschappelijke kennis 3.2 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 0.6% 0.5% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 11.1% 0.0% 0.0%

Meer expertise nodig over 2.1 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.9% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.7% 0.0% 0.0% 0.0%

Signaleren kennislacune 6.5 0.0% 0.3% 1.2% 0.3% 0.8% 0.6% 0.9% 0.0% 0.0% 0.0% 1.5% 0.0% 0.0% 0.0% 1.4% 0.0% 3.6% 0.0%

Kennis over autisme bijbrengen aan/ voorlichting 
geven aan

12.4 0.0% 0.0% 1.4% 4.2% 0.6% 1.1% 1.1% 5.7% 0.0% 0.0% 1.8% 1.7% 0.0% 4.8% 2.1% 0.0% 0.0% 8.3%

Hoeveel kennis over autisme hebben/ is aanwezig 5.4 0.0% 0.3% 1.2% 0.9% 1.2% 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 2.3% 0.0% 4.5% 8.3%

Beschikbaarheid en vindbaarheid van informatie 4.4 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.6% 0.0% 1.2% 0.0% 0.0% 2.7% 0.5% 0.0% 0.0% 0.9% 5.6% 0.0% 0.0%

Kwaliteit van leven 12.4 0.0% 2.7% 2.6% 0.0% 1.0% 1.5% 2.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Elkaar inspireren 0.3 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Kwaliteit van leven 2.8 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.6% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Welbevinden 1.5 0.0% 0.1% 1.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Prettig leven met weinig last van beperkingen 5.1 0.0% 1.3% 0.8% 0.0% 1.0% 0.0% 2.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Zingeving 0.8 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Geluk 2.0 0.0% 1.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Omgaan met autisme 20.3 0.9% 3.7% 1.9% 1.9% 2.5% 1.3% 2.5% 7.7% 0.0% 25.0% 0.8% 4.9% 0.0% 0.7% 0.0% 5.6% 0.0% 0.0%

Zelfbewustzijn, identiteit, zelfbeeld 4.0 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 4.8% 0.0% 0.0% 0.8% 1.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Omgaan met eigen autisme 11.7 0.0% 1.6% 1.2% 1.9% 2.1% 0.7% 1.6% 2.4% 0.0% 25.0% 0.0% 2.9% 0.0% 0.7% 0.0% 5.6% 0.0% 0.0%

Zelfhulp en zelfredzaamheid 4.6 0.9% 2.1% 0.0% 0.0% 0.4% 0.5% 0.3% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Onderwijs 48.8 3.8% 4.1% 1.6% 0.0% 5.2% 2.1% 1.8% 2.9% 0.0% 0.0% 15.0% 18.5% 6.9% 22.1% 5.6% 0.0% 7.3% 0.0%

Beschikbaarheid onderwijs 1.3 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Hulp en aanpassingen 9.4 1.5% 1.1% 0.0% 0.0% 0.9% 0.5% 0.0% 2.9% 0.0% 0.0% 2.3% 3.5% 2.1% 4.8% 0.0% 0.0% 3.6% 0.0%

Passend onderwijs 12.6 0.4% 0.5% 0.0% 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 4.8% 5.7% 2.8% 13.1% 4.2% 0.0% 0.0% 0.0%

Overig 4.4 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.2% 0.8% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 1.5% 0.8% 0.0% 1.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Onderwijs NOS 4.1 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 2.3% 1.5% 0.0% 0.7% 1.4% 0.0% 0.0% 0.0%

Specifiek benoemde soorten onderwijs 12.0 1.4% 1.5% 0.2% 0.0% 2.8% 0.3% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 2.5% 5.3% 2.1% 2.4% 0.0% 0.0% 3.6% 0.0%

Functioneren op school 4.9 0.0% 1.0% 0.6% 0.0% 0.9% 0.4% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 1.5% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Ontwikkeling en levensloop 28.1 5.2% 1.8% 3.0% 0.0% 2.5% 2.9% 6.1% 4.8% 0.0% 0.0% 4.7% 1.6% 0.0% 1.9% 2.8% 0.0% 0.0% 4.2%

Overgang bij vrouwen met autisme 1.8 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.6% 0.7% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Puberteit 2.4 1.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.3% 0.3% 0.0% 1.9% 1.4% 0.0% 0.0% 0.0%

Ontwikkeling 17.5 3.8% 0.7% 3.0% 0.0% 1.4% 1.8% 2.9% 0.0% 0.0% 0.0% 3.5% 1.3% 0.0% 0.0% 1.4% 0.0% 0.0% 4.2%

Ouder worden NOS 6.4 0.0% 1.0% 0.0% 0.0% 1.2% 0.5% 2.5% 4.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Oorzaken, mechanismen en preventie 60.8 12.9% 10.0% 8.1% 8.0% 5.4% 5.3% 3.0% 5.6% 0.0% 50.0% 8.6% 3.2% 8.3% 7.1% 9.3% 0.0% 3.0% 0.0%

Externe oorzaken 22.5 4.3% 4.7% 2.7% 3.1% 0.6% 2.3% 1.6% 2.4% 0.0% 0.0% 4.5% 1.5% 4.2% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Hersenen 18.9 8.6% 2.0% 2.7% 0.6% 4.0% 1.5% 0.2% 3.2% 0.0% 50.0% 1.6% 0.0% 4.2% 2.4% 0.9% 0.0% 0.0% 0.0%

Genetica en erfelijkheid 16.2 0.0% 2.8% 2.8% 4.3% 0.9% 1.1% 1.1% 0.0% 0.0% 0.0% 2.4% 1.7% 0.0% 2.4% 2.8% 0.0% 3.0% 0.0%

Preventie 3.3 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 5.6% 0.0% 0.0% 0.0%

Organisatie en financiering van de zorg 14.9 0.7% 0.6% 0.8% 0.9% 1.2% 0.7% 0.8% 0.0% 12.5% 0.0% 0.8% 5.6% 0.0% 0.0% 8.7% 11.4% 4.5% 8.3%

Rol landelijke overheid 0.6 0.0% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.4% 0.0% 0.0% 0.0%

Toegang tot de WLZ voor normaal begaafde mma 2.0 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.4% 5.7% 4.5% 0.0%

Organisatie van de zorg 4.5 0.7% 0.0% 0.8% 0.9% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 12.5% 0.0% 0.8% 1.2% 0.0% 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 8.3%

Rol gemeente/ gemeentelijk beleid 1.5 0.0% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.9% 0.0% 0.0% 0.9% 1.0% 0.0% 0.0%

Financiering zorg 2.4 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.6% 0.2% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.1% 0.0% 0.0% 1.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Specifiek benoemde wet 0.8 0.0% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.9% 3.7% 0.0% 0.0%

Indicatie krijgen/ aanvraag zorg 1.2 0.0% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Regionale verschillen 0.1 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.0% 0.0% 0.0%

Samenwerking tussen instanties/sectoren 1.7 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.7% 0.0% 0.0% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0%

Overig 3.5 0.0% 1.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 3.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Relatie tot systeem-denken en economische 
psychologie

1.0 0.0% 1.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Rechtszaken voor kinderen met autisme 1.0 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Affectieve agglomeratie 0.5 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Mondzorg 1.0 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit 28.8 7.7% 5.0% 6.7% 5.6% 0.4% 2.4% 1.5% 7.1% 0.0% 0.0% 0.8% 0.4% 0.0% 0.7% 2.8% 11.1% 0.0% 0.0%

Gender, intimiteit en seksualiteit 16.3 4.3% 2.7% 3.9% 0.0% 0.4% 2.1% 0.0% 4.8% 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 11.1% 0.0% 0.0%

Partnerrelatie 12.5 3.4% 2.3% 2.8% 5.6% 0.0% 0.3% 1.5% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.7% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0%

Prikkelverwerking 35.4 2.9% 2.7% 0.5% 3.7% 4.6% 5.0% 4.5% 1.6% 0.0% 0.0% 6.5% 3.7% 0.0% 10.7% 4.2% 0.0% 9.1% 0.0%

Omgaan met en verminderen van overprikkeling 13.5 0.0% 0.0% 0.5% 3.7% 1.7% 1.8% 1.8% 0.0% 0.0% 0.0% 2.3% 3.0% 0.0% 4.8% 1.4% 0.0% 0.0% 0.0%

Voeding, darmen en prikkelverwerking 1.3 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.1% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Gevolgen van (stoornis in) prikkelverwerking 3.7 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 1.0% 0.0% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 1.5% 0.0% 0.0% 6.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Mechanisme van prikkelverwerking 1.5 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.1% 1.6% 0.0% 0.0% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Specifiek benoemde soorten 5.9 2.9% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 1.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.9% 0.0% 0.0% 0.0% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0%

Prikkelverwerking/informatieverwerking NOS 9.6 0.0% 1.5% 0.0% 0.0% 1.9% 2.1% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.8% 0.7% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 9.1% 0.0%

Voeding en vertering 11.8 0.0% 0.0% 1.0% 0.6% 1.3% 1.6% 1.8% 0.0% 0.0% 0.0% 4.2% 0.5% 4.2% 0.0% 1.8% 0.0% 0.0% 0.0%

Voeding/ voedingsstoffen 5.1 0.0% 0.0% 0.6% 0.6% 0.0% 0.5% 1.3% 0.0% 0.0% 0.0% 2.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.6% 0.0% 0.0% 0.0%

Eten 2.2 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.4% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 4.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Maagdarmstelsel 4.6 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.9% 0.6% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 1.9% 0.0% 0.0% 0.0% 1.3% 0.0% 0.0% 0.0%

Vrije tijd 5.6 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.1% 1.3% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0% 3.4% 0.0% 0.0% 0.0% 5.6% 0.0% 0.0%

Beweging/sport 1.2 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Vrijetijdsbesteding overig 4.5 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.3% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0% 3.4% 0.0% 0.0% 0.0% 5.6% 0.0% 0.0%

Werk en dagbesteding 53.6 3.6% 11.2% 4.9% 0.6% 1.7% 8.9% 8.0% 1.0% 0.0% 0.0% 3.0% 4.2% 0.0% 0.0% 7.7% 2.0% 0.0% 0.0%

(Benutten van) voordelen van mma in werk 1.5 0.7% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0%

(Gevolgen van) wet- en regelgeving mbt werk 0.5 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Open zijn over autisme op je werk 1.5 0.0% 0.5% 0.3% 0.0% 0.6% 0.0% 0.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Werkfases 20.6 1.1% 3.0% 0.2% 0.6% 0.0% 4.4% 5.8% 0.5% 0.0% 0.0% 0.8% 2.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Dagbesteding 2.5 0.0% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 3.1% 0.0% 0.0% 0.0%

Specifieke omschrijving werk 5.9 0.0% 1.8% 0.8% 0.0% 0.0% 1.3% 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Hulp en aanpassingen 8.3 1.0% 1.2% 2.3% 0.0% 0.2% 0.8% 0.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.8% 1.0% 0.0% 0.0% 0.9% 0.0% 0.0% 0.0%

Werk NOS 8.5 0.0% 3.4% 0.4% 0.0% 0.0% 1.3% 1.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.9% 0.0% 0.0% 0.0%

Overig 4.2 0.7% 0.6% 0.9% 0.0% 1.0% 0.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 2.0% 0.0% 0.0%

Wonen 19.1 2.7% 1.6% 1.9% 2.5% 2.5% 1.6% 2.9% 11.9% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 2.4% 5.8% 3.0% 0.0% 0.0%

Combinatie wonen en zorg/hulp 3.9 0.3% 0.1% 0.4% 0.9% 1.3% 0.0% 0.7% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 2.4% 1.5% 0.0% 0.0% 0.0%

Alleen of met anderen wonen 2.5 0.3% 0.0% 0.4% 0.0% 0.4% 0.5% 0.2% 1.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

(Gewenste) aanpassingen/ Kenmerken woning 5.3 0.3% 1.4% 0.4% 0.0% 0.4% 0.6% 1.3% 3.2% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Overig 0.7 0.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.0% 3.0% 0.0% 0.0%

Wonen voor specifieke doelgroepen 3.9 0.0% 0.1% 0.0% 1.6% 0.4% 0.5% 0.7% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 2.4% 0.0% 0.0% 0.0%

Wonen NOS 2.8 1.4% 0.0% 0.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 4.8% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.9% 0.0% 0.0% 0.0%

4) totaalscore rechts is aantal thema-score is de som van de scores in een subthema

Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep

1) thema-score is de som van de scores in een subthema

2) scores zijn weergegeven als % van het aantal respondenten in de deelgroep rol, geslacht en leeftijd

3) kleur is weergegeven om hoogste en laagste score voor het betreffende (sub)thema

Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep Leeftijdsgroep

Proefpersoon - Geslacht Proefpersoon - Geslacht Proefpersoon - Geslacht

Man Vrouw Anders Man Vrouw Man Vrouw

Welke groep benoemde een (sub)thema het meest?
Rol RAP

Volwassenen Ouders Wettelijk VertegenwoordigersTabel App3.4 
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Kinderen 
(0 t/m17 
jaar)

Volwasse
nen 
(18t/m 
65 jaar)

Ouderen 
(66 jaar 
en 
ouder)

Weet 
niet

VB / 
zwakbeg
aafd 
(IQ < 70)

Normaal
begaafd 
(IQ l70 - 
130)

Hoogbeg
aafd 
(IQ > 130)

Weet 
niet Vrouwen Mannen

niet-
Westerse 
culturele 
achtergro
nd

LHBT
Subgroep 
Anders

Aantal respondenten in groep Totaal 388 680 254 49 204 752 467 57 578 500 169 193 91
Beeldvorming en inclusie 495.0 33 79 29 4 25 80 58 3 64 53 25 28 15

Beeldvorming 100.9 6 16 6 1 3 15 12 1 15 13 7 7 1
Integratie en participatie in de maatschappij 268.9 18 43 15 2 15 44 35 1 32 30 13 15 7
Onzichtbaarheid van autisme 18.3 1 3 1 1 . 3 2 1 3 2 1 1 1
Acceptatie en omgaan met mma 106.9 8 17 6 1 7 18 10 1 15 9 5 5 6

Communicatie en contact 153.1 14 23 10 0 7 27 13 1 14 21 9 10 2
Sociale contacten en -vaardigheden 58.6 7 10 4 0 3 11 4 1 5 8 2 3 1
Eenzaamheid en/of sociaal isolement 33.2 1 5 3 . 1 6 4 . 3 4 3 3 1
Vriendschappen 18.7 2 3 0 . 1 4 1 . 2 4 0 1 0
Communicatie 42.7 4 6 4 . 2 6 4 . 4 5 4 4 0

Diagnostiek en prevalentie 287.4 33 40 17 . 13 49 37 3 43 32 8 9 4
Prevalentie 18.4 2 3 2 . 1 3 2 . 2 2 1 1 .
Diagnostiek 269.0 30 37 16 . 12 47 34 3 41 30 8 8 4

Doelgroepen en diversiteit 288.1 17 52 24 2 7 56 34 1 50 24 6 11 4
Verschillen tussen mensen 76.1 7 12 4 1 3 14 9 1 11 9 3 3 0
Doelgroepen als thema NOS 212.0 10 39 20 1 5 43 25 . 40 15 4 8 4

Filosofische en ethische vragen 54.1 5 9 4 1 2 8 8 . 5 5 3 3 3
Wat is autisme? 42.8 4 7 4 1 2 7 6 . 4 4 2 2 2
Kennisclaims 8.2 1 1 1 . . 1 1 . 1 1 1 1 1
'Autistisch' vs 'normaal' leven leiden 0.4 . 0 . . . 0 . . 0 0 . . .
In waarde laten van mma 2.7 0 1 . . 0 0 1 . 0 . . 0 .

Gezin, ouderschap, opvoeden 122.2 13 19 6 2 4 25 9 3 16 12 4 4 6
Overig 7.5 . 1 1 1 . 1 . 1 1 1 . . 1
Opvoeden kind met autisme 18.1 4 1 1 1 1 4 1 1 3 2 1 1 0
Moederschap/ouderschap met autisme 22.8 1 7 0 . 0 6 1 1 5 1 . . 1
Gezin 73.7 9 10 4 . 3 14 7 0 8 8 3 3 4

Hulp, behandeling en medicatie 390.2 41 58 24 1 18 67 44 5 48 42 15 15 11
Medicatie 79.7 7 12 9 0 4 13 8 2 11 9 2 2 1
Behandeling 99.5 14 15 3 0 5 17 13 2 12 10 2 3 3
Hulp en hulpmiddelen 210.8 20 31 12 1 10 37 23 1 26 23 11 10 8

Kenmerken, klachten en comorbiditeit 594.0 50 104 33 3 27 105 59 3 86 69 19 23 13
Klachten 156.5 11 30 9 . 5 32 16 1 25 18 3 4 4
Comorbiditeit 267.6 22 47 14 2 16 44 25 2 38 31 9 12 7
Kenmerken 169.6 18 26 11 1 7 28 18 0 23 20 7 7 3

Kennis en informatie 163.5 17 24 14 . 10 28 17 . 20 16 7 7 4
(Benutten) wetenschappelijke kennis 23.5 2 3 2 . 2 3 3 . 3 2 2 1 0
Meer expertise nodig over 10.6 2 2 0 . 0 2 2 . 2 0 . . 1
Signaleren kennislacune 28.9 2 5 2 . 1 6 3 . 4 4 0 0 1
Kennis over autisme bijbrengen aan/ voorlichting 
geven aan

53.1 7 8 5 . 2 9 6 . 6 4 2 2 1
Hoeveel kennis over autisme hebben/ is 
aanwezig

29.2 2 4 2 . 2 4 2 . 4 4 2 3 1
Beschikbaarheid en vindbaarheid van informatie 18.2 2 2 2 . 2 3 2 . 1 2 1 1 0

Kwaliteit van leven 69.3 3 11 8 1 2 11 7 1 11 9 4 4 1
Elkaar inspireren 3.3 0 0 0 . . 0 0 . 0 0 0 0 0
Kwaliteit van leven 18.0 0 3 2 . 0 3 2 . 3 2 1 1 .
Welbevinden 8.3 0 1 1 0 0 1 1 0 1 1 0 0 0
Prettig leven met weinig last van beperkingen 19.2 . 4 2 0 . 4 2 0 4 3 1 1 .
Zingeving 5.7 1 1 1 . . 1 . . 1 1 1 1 .
Geluk 15.0 1 2 1 0 1 2 1 0 2 2 1 1 .

Omgaan met autisme 97.2 8 16 7 . 4 17 12 0 14 10 3 4 1
Zelfbewustzijn, identiteit, zelfbeeld 18.0 3 2 2 . 1 4 3 . 3 2 . . .
Omgaan met eigen autisme 49.3 3 10 2 . 3 8 6 . 7 5 1 2 1
Zelfhulp en zelfredzaamheid 29.9 2 4 3 . 1 4 4 0 4 3 2 2 0

Onderwijs 217.7 41 19 2 1 8 43 27 2 25 28 7 8 7
Beschikbaarheid onderwijs 5.9 1 0 0 . 0 1 0 0 1 1 0 0 .
Hulp en aanpassingen 37.5 8 3 1 1 2 8 4 1 4 4 1 1 2
Passend onderwijs 49.8 12 3 1 1 3 10 5 1 5 6 1 1 2
Overig 23.9 4 3 0 . 1 4 4 . 3 3 1 1 1
Onderwijs NOS 15.9 3 2 . . . 4 1 . 3 4 . 1 .
Specifiek benoemde soorten onderwijs 57.1 10 5 . . 1 10 8 0 8 8 3 3 2
Functioneren op school 27.2 4 3 . . 1 5 5 . 3 3 1 1 1

Ontwikkeling en levensloop 119.0 7 19 10 . 3 26 10 1 16 15 5 6 2
Overgang bij vrouwen met autisme 6.9 . 2 1 . . 2 1 . 2 0 . . .
Puberteit 7.3 2 . . . 1 2 . 1 1 1 . . 1
Ontwikkeling 83.0 5 14 6 . 2 16 9 0 10 12 4 5 2
Ouder worden NOS 21.7 . 4 4 . . 6 1 . 4 2 1 1 .

Oorzaken, mechanismen en preventie 336.4 38 45 17 6 29 49 33 5 40 39 16 17 5
Externe oorzaken 119.9 14 17 6 2 11 18 10 2 13 14 5 5 3
Hersenen 115.3 11 16 6 1 10 16 12 1 15 15 7 7 1
Genetica en erfelijkheid 76.7 10 11 4 3 5 13 8 2 9 9 2 2 2
Preventie 24.8 3 2 1 1 3 3 3 1 3 2 3 3 .

Organisatie en financiering van de zorg 64.4 7 10 4 0 3 13 7 0 6 8 2 2 4
Rol landelijke overheid 4.2 1 1 1 . 1 1 1 . 0 0 . . 1
Toegang tot de WLZ voor normaal begaafde mma 9.4 1 2 0 . . 2 1 . 2 1 0 0 0
Organisatie van de zorg 22.0 1 4 2 0 1 4 2 0 2 2 1 1 1
Rol gemeente/ gemeentelijk beleid 5.7 1 1 . . 0 1 1 . 1 1 . 0 0
Financiering zorg 8.8 1 2 0 . 1 2 1 . 1 1 . . 1
Specifiek benoemde wet 4.7 1 0 0 . 0 1 1 . 0 0 0 0 .
Indicatie krijgen/ aanvraag zorg 4.0 1 0 . . . 1 0 . 0 1 . 0 .
Regionale verschillen 0.5 . 0 . . . 0 . . 0 0 . . 0
Samenwerking tussen instanties/sectoren 5.0 2 0 . . . 2 0 . 0 1 . . 1

Overig 11.5 3 2 1 . 2 3 2 . . . . . 2
Relatie tot systeem-denken en economische 
psychologie

3.0 . 1 . . . 1 1 . . . . . .
Rechtszaken voor kinderen met autisme 2.0 1 . . . . 1 . . . . . . .
Affectieve agglomeratie 3.5 1 1 1 . 1 1 1 . . . . . 1
Mondzorg 3.0 1 . . . 1 . . . . . . . 1

Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit 160.6 8 28 10 . 5 27 16 0 23 25 7 12 0
Gender, intimiteit en seksualiteit 100.2 7 16 7 . 4 15 11 0 13 13 5 9 .
Partnerrelatie 60.4 1 12 3 . 1 12 5 . 10 12 2 3 0

Prikkelverwerking 208.1 20 30 16 2 14 31 20 2 23 22 13 13 2
Omgaan met en verminderen van overprikkeling 86.6 9 12 9 . 7 12 10 . 8 8 5 5 2
Voeding, darmen en prikkelverwerking 7.5 1 1 1 . 1 1 1 . 1 1 . . 1
Gevolgen van (stoornis in) prikkelverwerking 17.2 3 2 . 1 . 3 0 1 3 3 1 1 .
Mechanisme van prikkelverwerking 5.9 0 1 0 0 . 1 1 0 1 0 0 0 .
Specifiek benoemde soorten 22.4 2 4 1 1 0 5 3 1 2 3 1 1 .
Prikkelverwerking/informatieverwerking NOS 68.4 6 10 6 . 6 9 5 . 9 7 5 5 .

Voeding en vertering 59.1 7 8 4 0 5 8 5 2 8 7 2 2 1
Voeding/ voedingsstoffen 26.6 4 3 2 0 2 4 3 1 3 3 1 1 1
Eten 8.6 1 1 0 . . 2 0 0 2 1 1 1 .
Maagdarmstelsel 23.8 3 4 2 . 2 2 2 1 3 3 1 1 0

Vrije tijd 20.5 2 3 1 . 2 4 1 0 4 3 . 1 .
Beweging/sport 5.5 . 1 0 . . 1 1 0 1 1 . . .
Vrijetijdsbesteding overig 15.0 2 2 1 . 2 3 0 . 3 2 . 1 .

Weet niet/nvt 143.0 10 15 5 27 9 17 7 26 8 14 2 2 1
Geen onderzoeksthema 47.0 3 6 2 5 3 6 4 5 4 6 1 1 1
Weet niet/ Nvt 96.0 7 9 3 22 6 11 3 21 4 8 1 1 .

Werk en dagbesteding 233.3 5 52 2 0 4 46 29 1 38 35 9 11 2
(Benutten van) voordelen van mma in werk 7.6 . 1 0 . 0 1 2 . 1 1 0 0 .
(Gevolgen van) wet- en regelgeving mbt werk 1.9 . 1 . . . 1 0 . 0 0 . . .
Open zijn over autisme op je werk 7.1 . 2 . . . 2 1 . 1 1 1 1 0
Werkfases 89.2 2 20 1 0 0 19 9 0 17 13 3 3 1
Dagbesteding 9.6 1 2 0 . 2 1 0 . 1 1 0 0 0
Specifieke omschrijving werk 26.4 0 6 . . . 3 4 . 4 4 2 2 .
Hulp en aanpassingen 34.2 1 8 0 . 1 7 4 0 4 6 1 2 1
Werk NOS 36.1 1 8 1 . . 8 5 . 6 4 1 2 .
Overig 21.1 0 4 . . 1 4 3 . 3 3 1 1 0

Wonen 95.0 5 16 7 1 3 14 13 . 16 11 4 4 2
Combinatie wonen en zorg/hulp 19.2 1 3 1 . 1 3 2 . 3 2 1 1 0
Alleen of met anderen wonen 11.7 1 2 1 . . 1 2 . 2 1 0 0 0
(Gewenste) aanpassingen/ Kenmerken woning 28.1 2 5 2 . . 5 3 . 5 3 1 1 0
Overig 3.2 0 0 . . 0 1 . . 0 1 . . 0
Wonen voor specifieke doelgroepen 20.2 1 3 2 1 1 2 3 . 2 2 2 1 1
Wonen NOS 12.5 . 2 1 . 1 2 3 . 3 2 . . .

Score per thema 

Op welke leeftijdsgroep heeft uw 
antwoord betrekking?

Op welke begaafdheid heeft uw 
antwoord betrekking?

Op welke subgroep heeft uw antwoord 
betrekking?

Hoe vaak werd een doelgroep benoemd per (sub)thema?

Tabel App3.5 
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%-scores zijn weergegeven als % van de 
totaalscore per (sub)thema

Kinderen 
(0 t/m17 
jaar)

Volwasse
nen 
(18t/m 
65 jaar)

Ouderen 
(66 jaar 
en 
ouder)

Weet 
niet

VB / 
zwakbeg
aafd 
(IQ < 70)

Normaal
begaafd 
(IQ l70 - 
130)

Hoogbeg
aafd 
(IQ > 130)

Weet 
niet Vrouwen Mannen

niet-
Westerse 
culturele 
achtergro
nd

LHBT
Subgroep 
Anders

Aantal respondenten in groep TOTAAL 388 680 254 49 204 752 467 57 578 500 169 193 91
Beeldvorming en inclusie 495 6.8% 15.9% 5.8% 0.7% 5.1% 16.1% 11.8% 0.6% 12.9% 10.8% 5.1% 5.6% 2.9%

Beeldvorming 101 6.0% 15.4% 6.0% 1.0% 3.0% 14.5% 11.6% 1.0% 14.7% 12.5% 6.5% 6.6% 1.1%

Integratie en participatie in de maatschappij 269 6.5% 15.8% 5.7% 0.6% 5.7% 16.4% 12.9% 0.3% 11.8% 11.1% 4.9% 5.6% 2.5%

Onzichtbaarheid van autisme 18 8.2% 18.2% 6.4% 2.7% 0.0% 15.5% 11.9% 2.7% 15.5% 8.3% 3.8% 3.8% 2.9%

Acceptatie en omgaan met mma 107 7.8% 16.1% 5.5% 0.5% 6.5% 16.7% 9.0% 0.5% 13.7% 8.8% 4.5% 4.6% 5.7%

Communicatie en contact 153 9.3% 14.9% 6.8% 0.2% 4.6% 17.6% 8.6% 0.9% 9.3% 14.0% 6.1% 6.7% 1.0%

Sociale contacten en -vaardigheden 59 11.2% 16.3% 6.7% 0.4% 4.8% 18.9% 7.1% 2.5% 8.0% 13.9% 4.0% 5.2% 1.0%

Eenzaamheid en/of sociaal isolement 33 3.4% 14.2% 8.5% 0.0% 3.0% 17.2% 11.7% 0.0% 9.6% 12.6% 9.6% 8.6% 1.5%

Vriendschappen 19 12.8% 15.1% 1.1% 0.0% 5.3% 22.6% 6.4% 0.0% 12.5% 18.9% 1.1% 3.7% 0.5%

Communicatie 43 9.8% 13.3% 8.2% 0.0% 5.1% 14.1% 9.4% 0.0% 9.4% 12.9% 8.6% 8.6% 0.8%

Diagnostiek en prevalentie 287 11.3% 13.9% 6.1% 0.0% 4.6% 17.2% 12.7% 0.9% 14.9% 11.2% 2.9% 3.0% 1.4%

Prevalentie 18 11.2% 14.9% 10.4% 0.0% 7.7% 14.9% 12.2% 0.0% 10.8% 12.6% 2.7% 2.7% 0.0%

Diagnostiek 269 11.3% 13.8% 5.8% 0.0% 4.4% 17.3% 12.8% 0.9% 15.1% 11.1% 2.9% 3.0% 1.5%

Doelgroepen en diversiteit 288 6.0% 17.9% 8.3% 0.7% 2.5% 19.6% 11.7% 0.2% 17.4% 8.4% 2.1% 3.9% 1.4%

Verschillen tussen mensen 76 9.4% 16.1% 5.8% 1.3% 3.4% 18.0% 11.7% 0.7% 13.8% 11.8% 3.3% 4.3% 0.3%

Doelgroepen als thema NOS 212 4.8% 18.5% 9.2% 0.5% 2.1% 20.1% 11.7% 0.0% 18.6% 7.1% 1.7% 3.7% 1.7%

Filosofische en ethische vragen 54 9.7% 15.9% 7.9% 0.9% 4.0% 14.1% 14.8% 0.0% 9.6% 8.5% 5.1% 4.8% 4.8%

Wat is autisme? 43 9.9% 15.8% 8.4% 1.2% 4.3% 15.2% 14.6% 0.0% 8.6% 9.0% 4.9% 3.7% 4.5%

Kennisclaims 8 8.2% 14.3% 8.2% 0.0% 0.0% 8.2% 14.3% 0.0% 14.3% 8.2% 8.2% 8.2% 8.2%

'Autistisch' vs 'normaal' leven leiden 0 0.0% 25.0% 0.0% 0.0% 0.0% 25.0% 0.0% 0.0% 25.0% 25.0% 0.0% 0.0% 0.0%

In waarde laten van mma 3 12.1% 21.2% 0.0% 0.0% 12.1% 12.1% 21.2% 0.0% 9.2% 0.0% 0.0% 12.1% 0.0%

Gezin, ouderschap, opvoeden 122 11.0% 15.3% 4.6% 1.2% 3.2% 20.7% 7.7% 2.3% 13.2% 9.9% 3.1% 2.9% 4.9%

Overig 8 0.0% 9.7% 11.0% 13.3% 0.0% 16.4% 0.0% 13.3% 13.7% 9.3% 0.0% 0.0% 13.3%

Opvoeden kind met autisme 18 20.1% 8.2% 2.8% 2.8% 2.8% 23.0% 4.8% 2.8% 13.9% 12.9% 2.8% 2.8% 0.6%

Moederschap/ouderschap met autisme 23 2.9% 29.3% 1.4% 0.0% 1.1% 24.2% 5.1% 4.4% 21.3% 6.4% 0.0% 0.0% 3.9%

Gezin 74 12.4% 13.3% 5.4% 0.0% 4.3% 19.4% 10.0% 0.4% 10.6% 10.3% 4.5% 4.1% 5.3%

Hulp, behandeling en medicatie 390 10.5% 14.8% 6.2% 0.3% 4.7% 17.2% 11.3% 1.3% 12.4% 10.7% 3.9% 3.9% 2.8%

Medicatie 80 9.0% 15.0% 11.4% 0.4% 5.3% 16.3% 10.5% 1.9% 13.2% 11.0% 2.8% 2.8% 0.6%

Behandeling 100 14.3% 15.2% 2.8% 0.2% 4.7% 16.6% 13.1% 2.2% 12.4% 10.0% 2.4% 3.2% 3.0%

Hulp en hulpmiddelen 211 9.3% 14.5% 5.8% 0.3% 4.5% 17.8% 10.7% 0.6% 12.1% 11.0% 5.0% 4.7% 3.6%

Kenmerken, klachten en comorbiditeit 594 8.4% 17.5% 5.6% 0.4% 4.6% 17.6% 9.9% 0.6% 14.6% 11.6% 3.1% 3.8% 2.2%

Klachten 156 6.7% 19.4% 5.5% 0.0% 2.9% 20.5% 10.2% 0.4% 15.7% 11.4% 2.1% 2.5% 2.5%

Comorbiditeit 268 8.0% 17.7% 5.1% 0.6% 5.9% 16.5% 9.2% 0.9% 14.4% 11.6% 3.2% 4.4% 2.5%

Kenmerken 170 10.6% 15.2% 6.5% 0.6% 4.0% 16.8% 10.7% 0.1% 13.8% 11.9% 4.0% 4.1% 1.7%

Kennis en informatie 164 10.4% 14.7% 8.4% 0.0% 5.9% 17.1% 10.6% 0.0% 12.0% 9.9% 4.2% 4.1% 2.7%

(Benutten) wetenschappelijke kennis 23 9.4% 12.8% 8.5% 0.0% 9.4% 13.6% 13.6% 0.0% 12.6% 8.3% 7.5% 3.2% 1.1%

Meer expertise nodig over 11 17.8% 15.4% 3.7% 0.0% 3.7% 20.2% 17.8% 0.0% 15.4% 1.3% 0.0% 0.0% 4.7%

Signaleren kennislacune 29 6.5% 18.2% 7.2% 0.0% 4.7% 19.7% 8.9% 0.0% 14.5% 13.1% 1.5% 1.5% 4.4%

Kennis over autisme bijbrengen aan/ 
voorlichting geven aan

53 12.6% 14.9% 10.1% 0.0% 3.8% 17.7% 11.6% 0.0% 11.9% 8.1% 3.6% 3.6% 2.4%

Hoeveel kennis over autisme hebben/ is 
aanwezig

29 8.0% 14.2% 6.0% 0.0% 6.3% 15.1% 6.3% 0.0% 12.3% 12.3% 7.1% 9.7% 2.8%

Beschikbaarheid en vindbaarheid van 
informatie

18 11.4% 11.4% 12.3% 0.0% 10.0% 16.9% 9.6% 0.0% 5.5% 13.2% 4.1% 4.1% 1.4%

Kwaliteit van leven 69 3.7% 15.3% 10.8% 1.2% 2.2% 15.3% 10.0% 1.2% 15.3% 13.1% 5.5% 5.5% 1.0%

Elkaar inspireren 3 10.0% 10.0% 10.0% 0.0% 0.0% 10.0% 10.0% 0.0% 10.0% 10.0% 10.0% 10.0% 10.0%

Kwaliteit van leven 18 1.4% 15.3% 12.5% 0.0% 1.4% 15.3% 12.5% 0.0% 15.3% 12.5% 6.9% 6.9% 0.0%

Welbevinden 8 1.6% 13.6% 13.6% 4.0% 1.6% 13.6% 13.6% 4.0% 13.6% 13.6% 1.6% 1.6% 4.0%

Prettig leven met weinig last van beperkingen 19 0.0% 20.0% 7.8% 1.3% 0.0% 20.0% 9.6% 1.3% 20.0% 14.8% 2.6% 2.6% 0.0%

Zingeving 6 8.8% 14.7% 14.7% 0.0% 0.0% 14.7% 0.0% 0.0% 14.7% 14.7% 8.8% 8.8% 0.0%

Geluk 15 9.2% 11.4% 9.8% 1.7% 7.6% 11.4% 9.2% 1.7% 11.4% 11.4% 7.6% 7.6% 0.0%

Omgaan met autisme 97 8.4% 16.9% 7.0% 0.0% 4.1% 17.2% 12.7% 0.2% 14.3% 10.5% 3.0% 4.4% 1.4%

Zelfbewustzijn, identiteit, zelfbeeld 18 13.9% 11.1% 11.1% 0.0% 2.8% 22.2% 13.9% 0.0% 16.7% 8.3% 0.0% 0.0% 0.0%

Omgaan met eigen autisme 49 6.5% 20.2% 4.4% 0.0% 5.1% 17.1% 12.1% 0.0% 14.5% 10.7% 2.8% 4.6% 2.1%

Zelfhulp en zelfredzaamheid 30 8.2% 15.0% 8.7% 0.0% 3.4% 14.4% 12.9% 0.6% 12.6% 11.5% 5.1% 6.6% 1.1%

Onderwijs 218 18.8% 8.6% 0.9% 0.5% 3.8% 19.7% 12.4% 0.7% 11.7% 12.9% 3.1% 3.8% 3.3%

Beschikbaarheid onderwijs 6 22.2% 6.6% 2.4% 0.0% 6.6% 15.1% 6.6% 2.9% 13.8% 13.8% 2.9% 7.1% 0.0%

Hulp en aanpassingen 38 20.3% 6.9% 2.4% 1.3% 5.0% 22.4% 10.3% 1.3% 10.6% 10.2% 1.9% 3.3% 4.1%

Passend onderwijs 50 23.3% 6.2% 1.4% 1.0% 5.1% 21.0% 10.6% 1.3% 9.3% 12.3% 2.3% 2.3% 3.7%

Overig 24 15.6% 11.4% 1.0% 0.0% 4.2% 18.2% 17.5% 0.0% 11.4% 11.9% 2.7% 2.7% 3.5%

Onderwijs NOS 16 16.6% 12.6% 0.0% 0.0% 0.0% 22.9% 6.3% 0.0% 16.6% 22.0% 0.0% 3.1% 0.0%

Specifiek benoemde soorten onderwijs 57 17.5% 8.0% 0.0% 0.0% 2.4% 17.7% 13.3% 0.3% 13.3% 13.9% 5.3% 5.7% 2.7%

Functioneren op school 27 14.6% 12.4% 0.0% 0.0% 3.7% 17.9% 17.0% 0.0% 11.0% 11.0% 3.7% 3.7% 5.0%

Ontwikkeling en levensloop 119 6.1% 16.3% 8.6% 0.0% 2.3% 21.5% 8.2% 0.6% 13.6% 12.5% 3.8% 4.7% 1.8%

Overgang bij vrouwen met autisme 7 0.0% 26.2% 9.7% 0.0% 0.0% 26.2% 9.7% 0.0% 26.2% 2.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Puberteit 7 33.0% 0.0% 0.0% 0.0% 7.2% 21.7% 0.0% 6.8% 8.0% 16.4% 0.0% 0.0% 6.8%

Ontwikkeling 83 5.9% 16.5% 7.0% 0.0% 2.7% 19.6% 10.3% 0.2% 12.2% 13.9% 4.3% 5.5% 2.0%

Ouder worden NOS 22 0.0% 18.0% 17.1% 0.0% 0.0% 27.2% 2.3% 0.0% 17.1% 9.2% 4.6% 4.6% 0.0%

Oorzaken, mechanismen en preventie 336 11.3% 13.4% 5.1% 1.6% 8.5% 14.5% 9.7% 1.4% 11.8% 11.5% 4.8% 5.0% 1.5%

Externe oorzaken 120 11.7% 14.2% 5.4% 1.3% 9.1% 14.8% 8.6% 1.7% 11.2% 11.4% 4.1% 4.5% 2.1%

Hersenen 115 9.6% 13.6% 5.0% 0.6% 8.4% 13.5% 10.5% 0.6% 13.1% 12.8% 5.9% 6.0% 0.6%

Genetica en erfelijkheid 77 13.3% 13.8% 4.9% 3.7% 6.7% 16.5% 9.9% 2.0% 11.1% 11.1% 2.3% 2.3% 2.5%

Preventie 25 11.1% 7.1% 4.0% 2.0% 11.1% 11.1% 11.1% 2.0% 11.1% 7.1% 11.1% 11.1% 0.0%

Organisatie en financiering van de zorg 64 10.2% 15.5% 5.5% 0.3% 4.1% 20.1% 10.8% 0.3% 9.3% 11.8% 3.0% 3.4% 5.7%

Rol landelijke overheid 4 11.9% 15.2% 11.9% 0.0% 11.9% 15.2% 15.2% 0.0% 3.3% 3.3% 0.0% 0.0% 11.9%

Toegang tot de WLZ voor normaal begaafde 
mma

9 6.2% 18.8% 3.5% 0.0% 0.0% 21.5% 8.9% 0.0% 16.1% 13.4% 3.5% 3.5% 4.6%

Organisatie van de zorg 22 4.9% 17.4% 9.3% 0.9% 3.8% 16.9% 10.4% 0.9% 10.5% 10.5% 5.6% 5.6% 3.3%

Rol gemeente/ gemeentelijk beleid 6 10.2% 16.0% 0.0% 0.0% 5.8% 24.4% 14.4% 0.0% 9.8% 16.0% 0.0% 1.8% 1.6%

Financiering zorg 9 9.8% 19.3% 3.8% 0.0% 7.0% 20.9% 15.2% 0.0% 5.7% 8.6% 0.0% 0.0% 9.8%

Specifiek benoemde wet 5 14.1% 9.2% 7.0% 0.0% 7.0% 14.1% 16.2% 0.0% 7.0% 9.2% 7.0% 9.2% 0.0%

Indicatie krijgen/ aanvraag zorg 4 18.9% 10.8% 0.0% 0.0% 0.0% 27.2% 2.5% 0.0% 8.3% 29.7% 0.0% 2.5% 0.0%

Regionale verschillen 0 0.0% 20.0% 0.0% 0.0% 0.0% 20.0% 0.0% 0.0% 20.0% 20.0% 0.0% 0.0% 20.0%

Samenwerking tussen instanties/sectoren 5 29.9% 3.4% 0.0% 0.0% 0.0% 29.9% 3.4% 0.0% 3.4% 10.0% 0.0% 0.0% 20.0%

Overig 12 21.7% 13.0% 4.3% 0.0% 13.0% 21.7% 13.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 13.0%

Relatie tot systeem-denken en economische 
psychologie

3 0.0% 33.3% 0.0% 0.0% 0.0% 33.3% 33.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Rechtszaken voor kinderen met autisme 2 50.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 50.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Affectieve agglomeratie 4 14.3% 14.3% 14.3% 0.0% 14.3% 14.3% 14.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 14.3%

Mondzorg 3 33.3% 0.0% 0.0% 0.0% 33.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 33.3%

Partnerrelatie, seksualiteit, intimiteit 161 4.8% 17.4% 6.0% 0.0% 3.0% 17.0% 10.1% 0.1% 14.4% 15.7% 4.1% 7.2% 0.1%

Gender, intimiteit en seksualiteit 100 6.6% 16.3% 6.5% 0.0% 4.2% 15.1% 10.8% 0.2% 13.4% 13.5% 5.0% 8.5% 0.0%

Partnerrelatie 60 1.8% 19.2% 5.2% 0.0% 1.1% 20.1% 9.0% 0.0% 16.0% 19.5% 2.7% 5.2% 0.2%

Prikkelverwerking 208 9.6% 14.7% 7.9% 0.9% 6.8% 15.0% 9.6% 0.9% 10.9% 10.4% 6.2% 6.2% 1.0%

Omgaan met en verminderen van 
overprikkeling

87 10.0% 14.1% 10.1% 0.0% 7.8% 14.4% 11.5% 0.0% 9.0% 9.6% 5.9% 5.9% 1.7%

Voeding, darmen en prikkelverwerking 8 16.7% 16.7% 16.7% 0.0% 10.0% 10.0% 10.0% 0.0% 6.7% 6.7% 0.0% 0.0% 6.7%

Gevolgen van (stoornis in) prikkelverwerking 17 14.5% 11.1% 0.0% 2.9% 0.0% 18.4% 1.5% 2.9% 16.4% 16.9% 7.7% 7.7% 0.0%

Mechanisme van prikkelverwerking 6 2.4% 19.3% 2.4% 5.6% 0.0% 19.3% 19.3% 5.6% 19.3% 2.4% 2.4% 2.4% 0.0%

Specifiek benoemde soorten 22 7.1% 19.3% 3.0% 4.5% 1.5% 20.4% 11.2% 4.5% 6.7% 13.0% 4.5% 4.5% 0.0%

Prikkelverwerking/informatieverwerking NOS 68 8.7% 14.1% 8.2% 0.0% 9.2% 13.4% 7.7% 0.0% 13.0% 10.0% 7.8% 7.8% 0.0%

Voeding en vertering 59 12.5% 13.7% 6.7% 0.6% 7.8% 13.3% 8.7% 3.0% 13.5% 12.2% 3.2% 3.2% 1.6%

Voeding/ voedingsstoffen 27 13.3% 12.1% 7.1% 1.2% 8.4% 13.2% 9.6% 3.1% 12.3% 11.8% 2.4% 2.4% 3.1%

Eten 9 9.6% 15.4% 2.0% 0.0% 0.0% 23.0% 3.8% 2.0% 19.2% 13.4% 5.8% 5.8% 0.0%

Maagdarmstelsel 24 12.6% 15.0% 7.9% 0.0% 10.0% 9.9% 9.5% 3.2% 12.8% 12.3% 3.2% 3.2% 0.6%

Vrije tijd 20 11.0% 16.5% 3.3% 0.0% 8.3% 19.3% 5.9% 0.8% 18.1% 14.4% 0.0% 2.4% 0.0%

Beweging/sport 6 0.0% 21.2% 3.1% 0.0% 0.0% 18.1% 18.1% 3.1% 18.1% 18.1% 0.0% 0.0% 0.0%

Vrijetijdsbesteding overig 15 15.1% 14.7% 3.3% 0.0% 11.4% 19.7% 1.3% 0.0% 18.1% 13.0% 0.0% 3.3% 0.0%

Werk en dagbesteding 233 2.1% 22.4% 0.8% 0.1% 1.5% 19.6% 12.4% 0.3% 16.3% 15.0% 3.7% 4.9% 0.9%

(Benutten van) voordelen van mma in werk 8 0.0% 18.6% 1.4% 0.0% 3.3% 18.6% 20.1% 0.0% 16.8% 15.3% 2.2% 3.7% 0.0%

(Gevolgen van) wet- en regelgeving mbt 
werk

2 0.0% 27.9% 0.0% 0.0% 0.0% 27.9% 14.7% 0.0% 14.7% 14.7% 0.0% 0.0% 0.0%

Open zijn over autisme op je werk 7 0.0% 21.6% 0.0% 0.0% 0.0% 21.6% 9.9% 0.0% 14.5% 14.5% 7.5% 7.5% 2.8%

Werkfases 89 2.0% 22.5% 0.9% 0.3% 0.4% 21.3% 10.0% 0.5% 19.5% 15.1% 2.8% 3.8% 0.7%

Dagbesteding 10 9.8% 21.2% 3.4% 0.0% 16.7% 8.6% 4.5% 0.0% 8.6% 14.8% 3.4% 4.5% 4.6%

Specifieke omschrijving werk 26 1.5% 22.4% 0.0% 0.0% 0.0% 12.6% 16.7% 0.0% 16.9% 13.8% 7.6% 8.5% 0.0%

Hulp en aanpassingen 34 2.0% 23.8% 0.7% 0.0% 1.5% 20.0% 11.6% 0.6% 11.0% 18.7% 3.0% 5.1% 2.0%

Werk NOS 36 2.3% 23.5% 1.4% 0.0% 0.0% 22.5% 14.7% 0.0% 16.1% 11.1% 3.3% 5.1% 0.0%

Overig 21 0.7% 20.0% 0.0% 0.0% 3.6% 19.5% 15.8% 0.0% 15.0% 16.4% 3.9% 4.4% 0.9%

Wonen 95 5.6% 16.5% 7.6% 0.5% 3.2% 15.2% 13.2% 0.0% 16.5% 11.6% 4.6% 3.7% 1.8%

Combinatie wonen en zorg/hulp 19 6.8% 14.9% 7.6% 0.0% 5.8% 16.4% 11.1% 0.0% 15.1% 12.6% 5.6% 3.1% 1.1%

Alleen of met anderen wonen 12 8.0% 21.1% 7.1% 0.0% 0.0% 12.5% 15.6% 0.0% 21.1% 8.0% 2.8% 2.8% 0.9%

(Gewenste) aanpassingen/ Kenmerken 
woning

28 6.9% 18.8% 6.5% 0.0% 0.0% 18.8% 10.6% 0.0% 17.6% 10.5% 4.7% 5.2% 0.4%

Overig 3 14.7% 15.3% 0.0% 0.0% 3.4% 19.7% 0.0% 0.0% 11.9% 19.7% 0.0% 0.0% 15.3%

Wonen voor specifieke doelgroepen 20 3.4% 13.6% 10.5% 2.5% 3.9% 11.7% 13.9% 0.0% 12.1% 11.4% 7.8% 5.4% 3.9%

Wonen NOS 12 0.0% 14.7% 8.0% 0.0% 8.0% 12.0% 22.7% 0.0% 20.0% 14.7% 0.0% 0.0% 0.0%

Welke doelgroep werd per (sub)thema het meest benoemd?
Op welke leeftijdsgroep heeft uw 

antwoord betrekking?
Op welke begaafdheid heeft uw 

antwoord betrekking?
Op welke subgroep heeft uw antwoord 

betrekking?

1) thema-score is de som van de scores in een subthema

2) %-scores zijn weergegeven als % van de totaalscore per (sub)thema

3) kleur is weergegeven om hoogste en laagste score voor het betreffende (sub)thema te verduidelijken

Tabel App3.6 
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Tabel A3.7  Doelgroep (hoofdstuk 3.4) 
 

 

  

Rol RAP Geslacht
Leeftijdsgroepen
voor NAR 
factsheets

aantal 
respon
denten

 
Kinderen

 
0 t/m 17 

jaar

Volwasse
nen 

18 t/m 
65 jaar

Ouderen

 66 jaar 
en ouder

Weet 
niet

VB / 
zwak

begaafd 
(IQ < 
70)

Normaa
lbegaaf

d 
(IQ 70 - 

130)

Hoog
begaafd 

(IQ > 
130)

Weet 
niet Vrouwen Mannen

niet-
Westers 
culturele 
achtergro

nd

LHBT Anders

Volwassenen Man Zelf -  <30 jaar 32 20 27 12 2 14 27 26 3 23 26 15 16 3

Zelf - 30 t/m 49 91 29 81 16 5 15 79 53 4 56 70 20 27 5

Zelf - 50 t/m 64 122 41 104 50 2 27 109 78 5 68 87 20 23 12

Zelf - 65+ 22 6 13 15 . 3 19 14 1 14 18 6 6 3

Vrouw Zelf -  <30 jaar 80 31 75 17 2 16 74 53 3 68 41 27 29 7

Zelf - 30 t/m 49 191 60 177 60 5 25 172 122 7 154 80 44 47 25

Zelf - 50 t/m 64 91 19 86 34 1 11 85 43 1 72 37 8 9 8

Zelf - 65+ 21 3 8 16 3 1 14 10 1 19 3 1 6 1

Anders Zelf -  <30 jaar 2 1 2 1 . 1 2 2 . 1 1 1 1 .

Zelf - 30 t/m 49 1 . 1 . . . 1 . . 1 1 . 1 .

Ouders Man Ouder -  4 t/m 12 62 59 16 8 . 23 45 17 2 21 37 7 7 4

Ouder -  13+ 62 56 15 4 . 14 45 17 4 21 35 6 7 12

Vrouw Ouder -  4 t/m 12 12 12 3 2 . 3 10 3 . 10 5 1 2 1

Ouder -  13+ 20 19 6 3 . 4 19 5 . 16 8 3 3 1

Wettelijk Man WV - <30 jaar 35 14 29 3 1 21 22 12 . 9 25 3 3 5

Vertegen Wv - 30+ 8 2 8 3 . 5 4 2 . 4 8 2 1 1

woordiger Vrouw WV - <30 jaar 9 4 8 2 1 6 5 2 . 6 3 1 1 1

Wv - 30+ 6 1 5 2 . 5 2 1 . 5 1 1 1 1
Totaal 867 377 664 248 22 194 734 460 31 568 486 166 190 90

Op welke leeftijdscategorie heeft uw 
antwoord betrekking

Op welke intelligentie heeft uw 
antwoord betrekking

Op welke subgroep heeft uw antwoord 
betrekking
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