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Motiivit
Alankomaiden tutkimuskäytännöt

• Vuoteen 2017 Alankomaissa oli autismitutkimusta ilman kattavaa tutkimusagendaa

• Useat ryhmät kartoittavat saatavilla olevaa tietoa, aukkoja tiedossa ja tarpeita

• Academic Workplaces Autism (jatkoa ollaan suunnittelemassa)

• Nederlands Autisme Register  (kohderyhmille suunnattu kyseley) 

• Erasmus University project Diversity & Autism (tieteellisen kirjallisuuden ja 
kartoitusten analyysi)

• Asiakkaiden näkökulma ei ollut johtavana ajatuksena missään näistä  
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Motiivit 
Autismikirjon tarpeet tutkimuksen suhteen 

• Suuri kuilu tarpeiden ja varsinaisen tutkimuksen välillä Iso-Britanniassa (Pellicano 2014, 
Cusack 2018)

• Pellicano 

• teemat: työpajat (14 autismikirjolaista = 20%)

• prioriteetit: nettikysely, jossa 11 tutkimusehdotusta (122 autistia = 7%). 

• Autistica (Cusack e.a.)

• teemat: netissä 1213 osallistujaa (autismikirjoa ?%, vanhempia, ammattilaisia) 
analysoitiinvastaukset 89 kysymyksekseen

• prioriteetit: 1375 kysymyksestä 25 tutkimuksen kärkikysymystä

• työpaja: 10 tutkimuskysymystä konsensuksella 
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Tavoitteet

• Suorittaa laajan mittakaavan kartoitus tutkimukseen liittyvistä tarpeista kolmella
ryhmällä

• Autismikirjon aikuiset 

• Autististen lasten vanhemmat

• Lailliset edustajat

• Käyttää tuloksia määriteltäessä tutkimuksen prioriteetteja (esim. hankkeessa 
Academic Workplaces for Autism)

• tieteelliset menetelmät

• laadullinen ja määrällinen analyysi

• palaute fokusryhmiltä liitettiin mukaan 

• sponsorina ZonMw 

• loppuraportti keväällä 2019
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2018 OZA

2019 AWA:  tutkimusagenda 

Tutkimuksen syklimäärittele

aiheet

aseta

prioriteetit

määrittele

tutkimus-

kysymys

arvioi

vaikutukset

toteuta uudistus

levitä tietoa

analysoi & 

tulkitse

toteuta

tutkimus

arvioi   koe-

asetelma 

2019 AWA:  projektiehdotukset

2020-2022 AWA:  3 projektia



Menetelmät
Kysely

• Yhdistelmä menetelmiä: laadullisia ja määrällisiä 

• Avoin kysymys käyttäen pitkäkestoista NAR--kyselyä: 

Mitä sinun mielestäsi pitäisi tutkia autismiin liittyvässä tutkimuksessa?

• Suljettuja kysymyksiä koskien tutkimukset kohderyhmiä

Mille ryhmille tämä tutkimus on tarkoitettu?

• Sukupuo), ikä, ÄO, vähemmistöryhmät (kulttuuri, LGBT, muu)

• Lähetettiin 2444 NAR:n osallistujalle, 923 vastausta (38%)

• 695 autismikirjon aikuista

• 166 vanhempaa

• 62 laillista edustajaa

• Lisätietoa vastaajista (esim demografista dataa) tavanomaisesta NAR-kyselystä.
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Menetelmät
Analyysi

• Menetelmien yhdisteleminen lähestymistapana:

• Laadullinen: avoimen kysymyksen induktiivinen temaattinen analyysi 

• Sokkona

• Aiheiden tunnistaminen

• Temaattinen analyysi 

• Koodattiin käyttäen MAXQDA:a

• Määrällinen analyysi

• Numerot

• Vastaajan roolin vaikutus

• Demografinen analyysi 

• SPSS
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Menetelmät
Aiheiden tunnistaminen

[Tutkimusta aiheesta:]

• “Eläminen käyttäen (tukimuotoja) yli 30-vuotiaille aikuisille, jotka ovat normaaliälyisiä” 
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Menetelmät
Aiheiden tunnistaminen

[Tutkimus aiheesta:]

• “Eläminen käyttäen tuki (muotoja) yli 30-vuotiaille aikuisille, joilla on normaali
älykkyys”
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Menetelmät
Temaattinen anlyysi

• Aiheiden tunnistaminen ja ryhmittely vapaamuotoisesta tekstistä on tulkintakysymys. 

• On tehtävä valintoja

• Nämä valinnat vaikuttavat tutkimustuloksiin
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Menetelmät
Temaattinen analyysi
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Mikä rakenne näihin vastauksiin voidaan liittää ?



Menetelmät
Temaattinen analyysi

Maalari lajittelee värin
mukaan

1st brown

2nd gray

3rd pink

Taloustieteilijä
lajittelee
käyttötarkoituksen
mukaan

2nd pets

3rd food

1st recreational

Eläintarhan omistaja
lajittelee ruoan
mukaan

3rd herbivore

2nd omnivore

1st carnivore
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Tutkijat lajittelevat
tietämyksen alueiden
mukaan?

Politiikkojan kehittäjät
lajittelevat tukien
mukaan? 

Autismikirjo lajittelee
tarpeiden mukaan? 



Menetelmät
Temaattinen analyysi

• Mikä merkitys annetaan ja miten se sanoitetaan?

• Miten aiheet liittyvät toisiinsa?

• Kategorioihin lajittelu ei ole aina mustavalkoista

• Joskus raja kategorioiden välillä on häilyvä 
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Tulokset
Tutkimuksen teemat

Traits, Complaints & Comorbidity

Support, Treatment & Medication

Image & Inclusion

Living with Autism

Diagnostics & Prevalence

Work

Cause, Mechanism & Prevention

Education

Knowledge & Information

Target group

Leisure time

Other

Don’t Know / na

Sensory processing

Family, Parenthood & Raising

Partner, Sexuality & Intimacy

Communication & Contact

Diversity in people

Living/Housing

Organising & Financing Care

Digestion & Food

Philisophical & Ethical

923 respondents

(multiple responses per respondent)



23 teemaa & 
906 alateemaa

• Valtava kirjo teemoja

• Moninaisuutta teemojen sisällä

• Alateemoissa monta tasoa (3-5)

• Jotkut teemavalinnat voivat tuntua oudolta,
kun nämä jättävät huomiotta 
olemassaolevat tutkimuksen kentät ja rajat 
jotka niitä määrittelevät 
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Tulokset – Esimerkki teemasta
Piirteet, ongelmat ja oheissairaudet

• Asteittainen siirtymä piirteestä (neutraali), ongelma (negatiivinen) ja 
oheissairaus (virallisesti tunnistettu häiriö, diagnoosi)

• Heijastuu kielenkäytössä: (‘autismi ja syömiskäyttäytymine’ –
‘ongelmat syömisessä’ – ‘syömishäiriöt’)
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Tulokset
Teemat vastaajaryhmän mukaan  
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Teema: Vastaajien analyysi
Imago & Inkluusio

• Normalisoimattomat vastaukset:

• teeman mainitsi 150 vastaajaa (16%)

• 130 aikuista (19% aikuisista)

• 17 vanhempaa (10% vanhemmista)

• 3 edustajaa (5%  edustajista)
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Tulokset
Esimerkki alateemasta - Imago & Inkluusio

• Normalisoimattomat tulokset:

Teeman nimesi 150 vastaajaa (16%)

• 130 aikuista (19% aikuisista)

• 17 venhempaa (10% vanhemmista)

• 3 edustajaa (5%  edustajista)
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Tulokset
esimerkkejä alateemoista
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Integraatio ja yht kun osallistuminen 

Hyväksyntä ja autismin kanssa pärjääminen

Imago

Autismin näkymättömyys

100% = 150 vastaajaa

(useita vastauksia kutakin vastaajaa kohden)

Imago ja inkluusio
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Taitojen ja ominaisuuksien käyttäminen

Integraatio /oman paikan löytäminen

Toimintakyky yhteiskunnan jäsenenä

Mukautmiskeinot yhteiskuntaan

Tulot

Yhteiskunta diagnoosin syynä

Muu

100% = 88 vastaajaa

(useita vastauksia kutakin vastaajaa kohden)

Integraatio ja yhteiskuntaan osallistuminen



Tulokset
Integraatio ja osallisuus

Number 

(norm.)

Important subthemes Example

Aikuiset 77 (11%) Ominaisuuksien 
käyttäminen

toimintakyky

“(…) Kun autismin potentiaalista tehdään enemmän 
tukimusta, voidaan näyttää, että autismi voi olla hyvin 
arvokasta yhteiskunnalle. 
Tästä seuraa myös, että autistit kohtaavat enemmän 
hyväksyntää, ja kehittävät enemmän itsekunnioitusta”

Vanhem

mat

9 (5%) Integraatio / paikka

Ominaisuuksien 
käyttäminen

“Miten lapset /ihmiset, joilla on autismi, voivat pärjätä 
niin hyvin kuin mahdollista nyky-yhteiskunnassa, niin että 
heidät hyväksytään ja he voivat myös tarjota itse 
arvokkaan panoksen.”

Lailliset 

edustajat

2 (3%) Integraatio / paikka

Ominaisuuksien 
käyttäminen

“Ongelmiensa takia jotkut lapset eivät voi os jne) … 
Miten nämä lapset voivat löytää paikkansa
yhteiskunnassa?”
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Tulokset
Vastaajien analysointi

• NAR sisältää +/- 1200 sosio-demografista data-arvoa vastaajaa kohti 

• Teemoja voidaan ymmärtää paremmin kun pystytään määrittelemään vastaajan 
profiili

• Kuka mainitsi teeman

• Kenelle se oli tarkoitettu

• Aktiivista analyysia varten valittiin 15 ominaisuutta (sukupuoli, ikä, ÄO, AQ, parisuhde, 
tulot, asumismuoto, koulutus, somaattiset & psyykkiset oheissairaudet,  
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Tulokset 
Vastaajien analysointi - Imago & Inkluusio

Tätä mainitsivat erityisesti:
• rooli: autismikirjon aikuiset

• sukupuoli: -

• ikä:  -

• ÄO: -

• etnisyys: Alankomaalaiset 
aliedustettuina

• parisuhde: kyllä

• Koulutustaso: -

• Ensisijaiset tulot & työtunnit: -

• AQ & ikä diagnosoitaessa: -

• hyvinvointi: -

• tyytyväisyys hoitoon: matala

• ….

→ teemalla on laaja kannatus
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Alateema mainittu erityisesti:

• Integraatio & osallisuus:

• ei länsimainen ja LGBT

• ÄO: normaali ÄO aliedustettuna 
Imago: 

• ei länsimainen ja LGBT

• Oman autismin hyväksyminen ja sen
kanssa pärjääminen :

• muut (specifisiä esimerkkejä)
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Diagnostics & Prevalence

Cause, Mechanism & Prevention

Living with Autism

Traits, Complaints & Comorbidity

Image & Inclusion

Support, Treatment & Medication

Work

Leisure Time

Living & Housing

Education

Partner, Sexuality & Intimacy

Sensory processing

Don’t Know / na

Organising & Financing Care

Knowledge & Information

Philisophical & Ethical

Other

Diversity in people

Target group

Sukupuolen merkitysGender based response

excl. Gender ‘other’, corrected for group size
Vastaukset sukupuolen mukaan

korjattuna ryhmän koon huomioiden

Male Female



Iän merkitys
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0 % 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

PERS_WHO

PERS_DIV

OTHER

META_PHIL

META_INFO

META_ORG

QUES

STIM

REL

SET_EDUC

SET_HOUS

SET_LEIS

SET_WORK

HELP

INCL

CCC

LIFE

MECH

DIAG

fractie van de onderwerpen benoemd per leeftijdsgroep
(alle leeftijdgroepen gelijk gewicht) 

4-12 13-16 17-29 30-49 50-64 65+

older

older

older

older

older

older

older

younger

younger

younger

younger

Diagnostics & Prevalence

Cause, Mechanism & Prevention

Living with Autism

Traits, Complaints & Comorbidity

Image & Inclusion

Support, Treatment & Medication

Work

Leisure Time

Living & Housing

Education

Partner, Sexuality & Intimacy

Sensory processing

Don’t Know / na

Organising & Financing Care

Knowledge & Information

Philisophical & Ethical

Other

Diversity in people

Target group

Age based response

corrected for group size



Sosio-demografiset tekijät

• NAR –aineiston sosio-demografinen 
tieto auttaa ymmärtämään 
teemoja

• joillakin teemoilla on selkeä profiili 

• me tunnemme ryhmän profiilit
• kuka anoit vastauksen

• keneen he kohdistivat sen

• profiilit voivat poiketa 
valtavirtatutkimuksen pyrkimyksistä

• esim. diagnostinen tutkimus pitäisi 
kohdistua erityisesti naisiin, joilla on 
normaali/korkea ÄO, erityisesti 
vanhempiin naisiin, joilla korkea ÄO 
(eikä vauvoihin)
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Joitakin tilastollisia havaintoja
(esimerkki: työ)
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Kuka mainitsee teeman ‘työ’?

→ sukupuolella ei ole vaikutusta

→ vanhemmat selvästi puuttuvat

?painopiste koulutuksessa työllistymisen

edellytyksenä? 

→ mutta vanhemmat ja lailliset

edustajat mainitsevat työn vain, 

jos heillä on autistinen poika.

Model: adj R2 0.020  β -0.144  p=0.03 significant

GENDER Mentions Work

Male 5.4%

Female 5.5%

ROLE Mentions Work

Adult 6.2%

Parent 2.7%

Legal Rep 5.2%

Male Female Male Female Male Female

Population 289 403 133 33 45 17

Mentions Work 17.8 25.1 4.4 0 3.3 0

% 6.2% 6.2% 3.3% 0.0% 7.3% 0.0%

Adults Parents Legal Representatives



Johtopäätöksiä
• Teemat ovat moninaisempia kuin odotettiin, ja moninaisempia kuin mitä tällä hetkellä 

tutkitaan

• Asiakkaiden mainitsemien teemojen käsitely suosii uutta, monialaista tutkimusta

• Merkittäviä eroja ja samankaltaisuuksia eri vastaajaryhmien välillä 
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AWA
OZAn käyttö ‘Academic Workplace Autism’ -

hankkeessa
AWA on hallituksen sponsorointia sovelletun autismitutkimuksen verkostoille, yliopistoille, 
terveydenhuollon yksiköille ja kohderyhmän jäsenille (PAS Nederland, NVA) 

• AWA-2 (2019 – 2022) apurahat
1. luotava laajaa kannatusta saava tutkimusagenda Alankomaissa toteutettavaksi
2. ehdotettava laajaa kannatusta saavia tutkimusprojekteja AWAn sponsoroitaviksi
3. toteutettava projektit osallistaen asiakkaita 

1. Kootaan prioriteetit samalla kun laajennetaan asianosaisten ryhmiä partnereihin, ammattilaisiin, 
(tutkimus, koulutus, hoiva, politiikat) 

2. Aikomuksena laajentaa OZA:n tulosten pohjalta
• Nettikysely (N=1160, autistics=649)
• paneelikeskusteluja (N=25)
• ohjausryhmä valikoi huippuprioriteetit (PAS & NVA have double votes)

3. Haetaan AWA-2 projekteja
• AWAn osallistujat luonnostelevat hankesuunnitelmat
• ohjauryhmä neuvoo (PAS & NVA have double votes
• AWAn tutkimuskooridnaattorit valikoivat tutkimushakemukset OZA-2 
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AWA
osallistujat kohderyhmittäin 
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Other (specified)

Communication and contacts

Living with Autism

Image & Inclusion

Support, Treatment & Medication

Education

Knowledge & Information

Quality of Life

Sensory processing

Family and Parenting

Work

Traits, Complaints & Comorbidity

Diagnostics & Prevalence

Development and aging

Living & Housing

Organising & Financing Care

Cause, Mechanism & Prevention

Partner, Sexuality & Intimacy

Leisure Time

Food and Digestion

Philisophical & Ethical

ASD              next             care prof.       researcher      educ. prof.    policy maker



AWA-2
valikoidut teemat & projektiehdotukset

- 3 laajaa projekta teemoista:

- Eläminen (oman) autismin kanssa

- Tuki, hoiva ja lääkitykset

- Imago & Inkluusio

- Elämänlaatuun tulisi kiinnittää huomiota kaikissa näissä projekteissa

- Koulutusteeman kattaa vasta alkanut hanke ‘inklusiivinen koulu’

1 Nov 2019 33



Pohdintaa
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OZA

• osallistavalla tutkimuksella on selvä vaikutus teemojen tunnistamisessa

• erilaisilla kohderyhmillä on selviä eroja tutkimusta koskevien toiveiden suhteen

• teemakysely paljastaa selkeitä profiileja ja yhteisiä kohteita (ylimmässä viidessä on 
kolme yhteistä ja kaksi uniikkia teemaa kussakin ryhmässä)

• tutkimuksen tulisi kattaa laajempia alueita ja kehittyä monialaisemmaksi

AWA-2

• prioriteeit sopivat yleensä ottaen yhteen OZAn tulosten kanssa

• Tuotti ikävä kyllä vain yhden tutkimusprojektin teemaa kohti

• Jatkuva vinouman vaara, koska tutkijat voivat suosia omia alueitaan (taitojen ja 
kokemuksen suhteen)



Kysymyksiä?
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Info

• Projekti

• Karin van den Bosch 

• Diederik Weve

• Ohjausryhmä: 

• Bernadette Wijnker (NVA)

• Sander Begeer (NAR)

• Arjan Stoffels (PAS)

• Email: info&onderzoeksagenda-autisme.nl

• Website: www.onderzoeksagenda-autisme.nl
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