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Structuur

• Onszelf voorstellen

• Inleiding

• Gevolgde werkwijze

• (Voorlopige) RESULTATEN:
• Kwalitatieve resultaten / resultaten van thematische inhoudsanalyse
• Kwantitatieve resultaten / resultaten van demografische analyse

• Vragen en discussie
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Inleiding

• Wat is een onderzoeksagenda?

• Waarom willen we een onderzoeksagenda?

• N.B. Dit project is alleen de eerste stap.
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Gevolgde werkwijze

• Vragenlijst via NAR uitgezonden

• Naar 2444 deelnemers verzonden, 923 mensen hebben ingevuld 
(responspercentage = 38%)

• Open vraag: 

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

• Analyse open antwoorden mbv MAXQDA (programma)

• Methodes: kwantitatieve + kwalitatieve inhoudsanalyse
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• Definitief rapport voorjaar 2019

• Input leveren voor de (toekomstplannen van de) Academische Werkplaatsen 
Autisme
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Kwalitatieve analyse
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Thematische inhoudsanalyse

• Beoordelen en indelen van antwoorden op een open 
vraag is een kwestie van interpreteren.

• Daarbij maak je keuzes.

• Deze keuzes hebben invloed op de onderzoeksresultaten.
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Indelen in thema’s
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Hoe brengen we hier structuur in aan ?



Indelen in thema’s

kleur
3 bruin

2 grijs

1 roze

nut
2 huisdier

1 voedsel

3 dierentuin

voedseltype
1 herbivoor

2 omnivoor

3 carnivoor
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MAXQDA
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Voorlopige resultaten

• Op basis van thematische inhoudsanalyse
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resultaten: wat
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Tussenresultaat

• N.B. Deze resultaten zijn nog niet genormeerd!

• N.B. Grootte vertekend door wel/niet samenvoegen van (sub)categorieën!
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Kwalitatieve analyse

• Betekenisverlening
• Samenhang tussen onderwerpen

• Niet ‘zwart-wit’, maar grijs
• Soms vloeiende overgang i.p.v. harde grens tussen thema’s
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Kenmerken, klachten en comorbiditeit

• Geleidelijke overgang tussen kenmerk (neutraal), klacht (negatief) en 
comorbiditeit (officieel erkende stoornis, diagnose)

• Ook kwestie van taalgebruik (autisme en eetgedrag – eetproblemen 
– eetstoornis)

• Grote diversiteit in antwoorden
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Stress

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

• “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.”
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Energie(gebrek)

• “Hoe een goede energiebalans gehandhaafd kan [worden], dat je 
niet zo snel uitgeput bent.”

• “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.”
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Inclusie

• Integratie en participatie in de maatschappij
• Een plek hebben in de maatschappij
• Functioneren in de maatschappij, een bijdrage leveren aan de mij.

• Acceptatie door en begrip krijgen van anderen
(niet: acceptatie van je diagnose door jezelf)

• Beeldvorming
• Onzichtbaarheid van autisme

• Aanpassingen aan de maatschappij (ook in praktisch opzicht)
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Onderzoek doen naar: 

• “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.”

• “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?”
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Vermoeidheid EN aanpassingen

• “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.”
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Vermoeidheid

PrikkelverwerkingAanpassingen
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Kwantitatieve demografische analyse
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demografische analyse: wie

• ná het coderen van de teksten
• aantallen per onderwerp & thema
• interpreteren mbv de demografische NAR gegevens

• NAR demografische gegevens o.a.
• leeftijd, geslacht, rol rapporteur, burgerlijke staat, opleiding

• Doel 
• afzonderlijke rapportage voor 3 groepen (ASS, Ouders, WV)
• demografische correcties waar nodig
• (opvallende effecten benoemen)

13 oktober 2018Onderzoeksagenda Autisme - Klankbordgroep 27



rol rapporteur
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Prevalentie, screening en diagnostiek
Oorzaken, mechanismen en preventie
Leven met autisme
Kenmerken, klachten en comorbiditeit
Beeldvorming en inclusie
Hulp, behandeling en medicatie
Werk
Vrijetijdsbesteding
Wonen
Onderwijs
Relaties
Prikkelverwerking
Weet niet/nvt
Organisatie en financiering van de zorg
Kennis en informatie
Filosofische en ethische vragen
Overig
Verschillen tussen mensen
Doelgroepen als thema NOS



rol rapporteur genormeerd
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WV, org. van de zorg

[Onderzoek doen naar:]

• “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. (…) 
Het heeft mij vier jaar aan proces tegen het CIZ/VWS gekost om mijn zoon van GGZ 
naar VG te krijgen. Dat mag anderen niet gebeuren.”
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rol rapporteur genormeerd
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OUDERS, Onderwijs

[Onderzoek doen naar een:]

• “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.”
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rol rapporteur genormeerd
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ASS 16+ , Filosofie

• “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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rol geslacht
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rol van leeftijd
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fractie van de onderwerpen benoemd per leeftijdsgroep
(alle leeftijdgroepen gelijk gewicht) 

4-12 13-16 17-29 30-49 50-64 65+
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bijzondere bevindingen
(voorbeeld werk)
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ROL Noemt Werk
ASS 6.2%
Ouders 2.7%
WV 5.2%

GESLACHT Noemt Werk
Man 5.4%
Vrouw 5.5%

Man Vrouw Man Vrouw Man Vrouw
noemt werk 17.8         25.1         4.4            3.3            
populatie 289 403 133 33 45 17
% 6.1% 6.2% 3.3% 0.0% 7.2% 0.0%

ASS Ouders WV

wie benoemt het thema werk?

 even veel vrouwen als mannen

 ouders wat minder (ze denken
meer aan opleiding)

maar ouders en wettelijk
vertegenwoordigers alléén als het 
om mannen gaat



Vragen?
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Bedankt

• Project- en Stuurgroep: 
• Karin van den Bosch 
• Diederik Weve
• Bernadette Wijnker (NVA)
• Sander Begeer (NAR)
• Arjan Stoffels (PAS)

• Email: onderzoeksagenda.autisme@gmail.com
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