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Structuur  

ÅInleiding  

ÅGevolgde werkwijze OZA  

ÅResultaten Onderzoeksagenda (OZA -1) 

Å(Voorlopige ) resultaten demografische analyse (OZA -2) 

ÅOnderzoeksonderwerpen in Akademische Werkplaats Autisme (AWA -2) 

ÅDiscussie: wat kun je en wil je doen  
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Inleiding  

ÅWat is een onderzoeksagenda ? 

 

ÅWaarom willen we een onderzoeksagenda ? 
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Inleiding  
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2018 Onderzoeksagenda  

OZA-1: Wat 

2019: AWA-2 projectenkeuze  

2019 AWA-2 kennisagenda  

2019 OZA-2: Wie  

2020: AWA-2 drie projecten  



Werkwijze OZA -1 
Enquête  

ÅVragenlijst via NAR uitgezonden: 2444 deelnemers verzonden  

   respons: 695 Autistische Volwassenen, 166 Ouders, 62 Wettelijk vertegenwoordigers  

 

ÅOpen vraag :  

ÅWaar zou, volgens u, onderzoek naar moeten gebeuren op het gebied van 
autisme?  
ÅThematische analyse open antwoorden mbv  MAXQDA (programma)  

ÅMethodes : kwantitatieve + kwalitatieve inhoudsanalyse  

 

ÅMeerkeuzevragen:  

ÅVoor welke doelgroepen dient dit onderzoek?  
ÅLeeftijds -, IQ-, Geslachts - en minderheidsgroepen (cultuur, LHBT)  

ÅMethodes: kwantitatieve doelgroepsanalyse o.a. mbv SPSS (programma)  
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Onderzoek doen naar:  

ÅòHoe autisten ECHT geµntegreerd kunnen worden in de maatschappij, 
zodat ze beter begrepen en gewaardeerd worden. En dat ze mee 
kunnen doen in (vrijwilligers)werk enz.ó 

 

ÅòBegrip naar ôgewoneõ mensen met autisme, die onzichtbare 
klachten hebben. Hoe kijkt de omgeving hier naar en wat kan hier in 
begrip aan verbeterd worden?ó 
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Werkwijze OZA -1 
Thematische inhoudsanalyse  

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

 

ÅDaarbij maak je keuzes. 

 

ÅDeze keuzes hebben invloed  op de onderzoeksresultaten.  
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Werkwijze OZA -1 
Indelen in thema’s 
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Hoe brengen  we hier structuur  in aan  ? 



Werkwijze OZA -1 
Indelen in thema’s 

kleur 

3 bruin  

 

 

2 grijs 

 

 

1 roze 

 

nut  

2 huisdier  

 

 

1 voedsel  

 

 

3 d ierentuin  

voedseltype  

1 herbivoor  

 

 

2 omnivoor  

 

 

3 carnivoor  
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onderzoeker ?  financier ?  mens met autisme ?  



Werkwijze OZA -1 
Thema analyse  

 

ÅBetekenisverlening  

ÅSamenhang tussen onderwerpen  

 

ÅNiet ‘zwart-wit’, maar grijs 

ÅSoms vloeiende overgang i.p.v. harde grens tussen thema’s 
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Resultaten OZA -1 
Thema frequentie  
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Resultaten OZA -1 
voorbeeld: Kenmerken , klachten en comorbiditeit  

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

 

ÅOok kwestie van taalgebruik (autisme en eetgedrag – eetproblemen 
– eetstoornis)  

 

ÅGrote diversiteit in antwoorden  
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Resultaten OZA -2 
Wie zegt wat?  
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Traits, 
Complaints & 
Comorbidity 

Aid, Treatment & 
Medication 

Education 

Image &  
Inclusion 

Causes, 
Mechanisms & 

Prevention 

Knowledge & 
Information 

Work & Day care 

Sensory 
processing 

Diagnostics & 
Prevalence 

Organising and 
financing care 

Family, 
Parenthood & 

Raising 

Communication 
& Contact 

Development & 
Lifespan 

Partners, 
Sexuality & 
Intimacy 

Living/Housing 

Living with 
autism Food & Digestion 

Leisure time 



Åunieke en gemeenschappelijke themas  
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Resultaten OZA -2 
Wie zegt wat?  

ÅNAR socio -demografische data 
helpen om thema’s te begrijpen 

Åsommige thema’s hebben een 
duidelijk profiel.  

Åwe kennen de profielen van de 
mensen  

Åwe weten ook voor wie ze het 
onderzoek wilden  

 

 

Ådit wijkt soms af van wat 
onderzoekers denken  
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AWA -2 Kennisagenda  
Prioriteiten volgens allerlei doelgroepen  

Åkennisagenda ontwikkelen in samenwerking met ALLE stakeholders:  

ÅMensen met autisme  

ÅNaasten van mensen met autisme: ouders , partners, wettelijk vertegenwoordigers , 
andere naasten  

ÅZorgprofessionals  

ÅOnderwijsprofessionals  

ÅBeleidsmakers en bestuurders  

ÅOnderzoekers  

ÅOverig  

ÅOnline vragenlijst met waardering en prioritering van OZA themas (N=1160)  

Ą panel discussies  Ą stemmen in stuurgroep  Ą besluit door AWA coordinatoren  
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AWA -2 Kennisagenda  
Resultaten  
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Thema's  Gemiddeld rapportcijfer  

Omgaan met (het eigen) autisme  8,3 

Hulp, behandeling en medicatie  8,2 

Beeldvorming en inclusie  8,0 

Welbevinden en zingeving  8,0 

Kennis en informatie  8,0 

Prikkelverwerking  8,0 

Communicatie en contact  8,0 

Onderwijs  N=1152 7,9 

Kenmerken, klachten en comorbiditeit  7,8 

Werk en dagbesteding  7,7 

Diagnostiek en prevalentie  7,7 

Ontwikkeling, veroudering en levensloop  7,7 

Gezin, ouderschap en opvoeden  7,5 

Wonen  7,4 

Organisatie en financiering van de zorg  7,2 

Partnerrelatie, seksualiteit en intimiteit  7,0 

Oorzaken, mechanismen en preventie  6,9 

Voeding, eten, darmen  6,9 

Vrije tijd  6,8 

Filosofische en ethische vragen  6,4 

Anders, namelijk   8,3 



Rapportcijfers per stakeholdergroep 

zondag 27 oktober 2019 Kennisagenda AWA  18 

¢ƘŜƳŀΩǎ  
ASS  Naasten 

(n = 631) 
Zorgprof. Onderzoekers Onderwijsprof. Beleid 

(n = 649) (n = 482)  (n = 63) (n = 94)  (n = 50) 

Anders, namelijk 7,9  8,3  8,2  9,6  9,8  9,5  

Communicatie en contact 7,6 8,1 8,2  8,0  8,3  8,7  

Omgaan (met eigen) autisme 8,5  8,4  8,1  7,8  8,1  8,4 

Beeldvorming en inclusie 8,0  8,1 8,0  8,1 8,0 8,6  

Hulp, behandeling en medicatie 7,9 8,4  8,1  7,7 8,1 8,2 

Onderwijs 7,3 8,4  8,1  7,9 8,6  8,1 

Kennis en informatie 8,0  8,2  8,1  7,4 8,1 8,1 

Welbevinden en zingeving 7,8 8,1 8,0  7,9 7,9 8,2 

Prikkelverwerking 8,0  8,1 8,0  7,1 8,0 8,1 

Gezin, ouderschap en opvoeden 6,5 8,2  8,1  7,7 7,9 8,4 

Werk en dagbesteding 7,5 7,9 7,7 7,1 7,8 8,2 

Kenmerken, klachten en comorbiditeit 7,9 7,7 7,7 7,1 7,5 7,6 

Diagnostiek en prevalentie 7,7 7,6 7,6 7,1 7,4 7,5 

Ontwikkeling, veroudering en levensloop 7,6 7,9 7,7 7,2 7,3 7,5 

Wonen 6,9 7,7 7,4 6,8 7,1 7,9 

Organisatie en financiering van de zorg 6,9 7,6 7,3 6,4 7,1 7,3 

Oorzaken, mechanismen en preventie 6,6 6,9 7,2 6,7 6,8 7,6 

Partnerrelatie, seksualiteit en intimiteit 6,8 7,1 7,1 7,1 6,8 7,0 

Vrije tijd 6,3 7,1 7,0 6,1 6,8 7,5 

Voeding, eten, darmen 6,7 7,0 6,9 5,7 6,8 6,6 

Filosofische en ethische vragen 6,2 6,3 6,6 6,7 6,3 6,9 

n=  
dubbel-
tellingen 
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Thema {ǳōǘƘŜƳŀΩǎ Prioriteit 

1 

Prioriteit 

2 

Prioriteit 

3 

Welbevinden en zingeving  Zingeving, een zinvol leven N=98 

8,97 

N=61 

8,90 

N=70 

8,99 

Welbevinden, levensvreugde, 

welzijn, geluk, levensgeluk 

9,10 9,07 9,39 

Hoe kunnen mensen met 

autisme elkaar inspireren 

en/of van elkaar leren? 

6,94 7,61 7,83 

Kwaliteit van leven 8,99 8,98 9,19 

Prettig leven met weinig last 

van beperkingen 

8,53 8,66 8,97 

Onderwijs Toegang tot/beschikbaarheid 

van onderwijs 

N=72 

8,96 

N=70 

9,10 

N=59 

8,75 

Verbeteren/vergroten kennis 

over autisme bij leraren/op 

school 

9,21 9,29 9,05 

Aanpassingen en 

voorzieningen op 

scholen/universiteiten 

9,01 8,86 8,83 

(Passend) Onderwijs voor 

specifieke doelgroepen 

8,93 8,81 8,69 

Hulp/begeleiding bij 

onderwijs/studeren 

8,61 8,79 8,66 

 

Thema {ǳōǘƘŜƳŀΩǎ Prioriteit 
1 

Prioriteit 
2 

Prioriteit 
3 

Omgaan met 
(het eigen) 
autisme 

Zelfbewustzijn, identiteit, 
zelfbeeld 

N=120 
8,70 

N=93 
8,65 

N=81 
8,89 

Acceptatie van en inzicht in 
het eigen autisme 

9,09 8,74 8,99 

Autisme kenmerken 
camoufleren en/of 
compenseren 

7,23 7,04 7,67 

Openheid over en 
bespreekbaarheid van 
autisme 

8,02 8,16 8,20 

Zelfhulp en zelfredzaamheid 8,55 8,41 8,60 

Hulp, 
behandeling 
en medicatie 

Ontwikkeling/verbetering van 
nieuwe en bestaande 
hulp/behandeling/medicatie 

N=100 
8,83 

N=158 
8,72 

N=0 

Kwaliteit en effectiviteit van 
hulp/behandeling/medicatie 

8,80 8,56 

Vorm/opzet van 
hulp/behandeling (bv digitaal, 
f2f, beschikbaarheid) 

7,66 7,63 

Doel van hulp/behandeling 
(bv genezing, 
symptoomvermindering) 

7,64 7,49 

Hulpmiddelen (o.a. apps, 
koptelefoon, drukvest) 

6,79 6,90 

Bejegening door 
hulpverleners/behandelaren 

7,67 7,91 

Beschikbaarheid van 
hulp/behandeling en 
informatie daarover 

8,28 8,30 

Levensloopbegeleiding 7,87 7,99 

Inzet van 
ervaringsdeskundigen 

7,24 7,42 

Beeldvorming 
en inclusie 

Beeldvorming (positief en 
negatief) 

N=124 
8,88 

N=81 
8,63 

N=55 
8,95 

Acceptatie, begrip 8,90 9,00 9,02 

Aanpassingen aan de 
openbare ruimte en/of 
openbare gelegenheden 

6,88 7,11 7,38 

Onzichtbaarheid en/of 
camouflage van autisme 

7,36 7,67 7,71 

(Benutten van) Talenten en 
kwaliteiten 

8,77 8,81 8,75 

Een plek hebben in de 
maatschappij 

9,08 8,68 8,96 

AWA -2 kennisagenda  
 5 prioriteiten  



AWA -2 projectvoorstellen  
Thema’s 

- 3 evenredig grote projecten:  

- Omgaan met (het eigen) autisme  

- Hulp, behandeling en medicatie  

- Beeldvorming en inclusie  

 

- Binnen deze 3 projecten wordt aandacht besteed aan het thema ‘Welbevinden en 
zingeving’  

 

- Het thema ‘Onderwijs’ wordt gedekt vanuit het recent gestarte project ‘De 
inclusieve school’ 
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Discussie 

OZA 

Åinbreng van eindgebruiker op thema identificatie werd duidelijk  

Åer zijn duidelijke verschillen tussen doelgroepen onderling en tussen doelgroepen en 
huidig onderzoeksvoorkeur  

Åprioriteiten -enquete geeft zowel profiel and overeenkomst (Top 5 heeft 3 
gemeenschappelijke en 2 unieke voor elke doelgroep)  

Åonderzoek moet breder zijn en meer multi -disciplinair  

AWA  

Åprioriteiten grotendeels overeenkomend met OZA  

Årisico dat onderzoekers eigen invulling geven aan thema  

Åhelaas maar één onderzoeksvoorstel per thema gegenereerd door partijen  
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Onderzoek  
Handelingsperspectief  

ÅAWA  

ÅHoe krijg je inbreng van eindgebruikers in alle fasen relevant en effectief?  

ÅWordt actief  

ÅAWA: Via een belangenvereniging (PAS, NVA)  

ÅAWA: open inbreng  (AWA bijeenkomst 23 januari 2020)  

ÅPAS kennis-werkgroep  

Å…. 
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Kennisagenda AWA  28 

Fases in het project Kennisagenda (cf. dialoog model) 

  

Å Stuurgroep 
Å Projectgroep 

Å Kerngroep 

Å  Onderzoeksagenda 
Autisme (OZA) 

Å ¢ǿƛƴǘƛƎ ǘƘŜƳŀΩǎ 

Fase 1 
Exploratie 

ωCreëren randvoorwaarden 

ωO.a. opzetten projectgroep, presentaties over belang 
kennisagenda 

Fase 2 
Consultatie 

ωInventarisatie van thema's/onderwerpen 

ωThema's/onderwerpen voorleggen aan belanghebbenden 

Fase 3 

Prioritering 

ωIedereen krijgt de kans zijn/haar prioriteiten voor 
onderzoek/kennisontwikkeling aan te geven via een digitale 
vragenlijst 

Å Online vragenlijst 
Å Rapportcijfers 
Å Top 3  



Fase 4 
Integratie 

ωIntegratie van de prioriteiten per stakeholdersgroep tot één 
integrale, gedeelde Kennisagenda 

Fase 5 
Programmering 

ωVertaling resultaten naar projectplannen voor AWA 

ωBrede communicatie van resultaten naar belanghebbenden 

Fase 6 
Implementatie 

ωBrede communicatie van resultaten 

ωOproep om met overige belangrijke onderwerpen aan de slag 
te gaan 

ωConcrete uitwerking en implementatie van 
(onderzoeks/project)voorstellen 
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Å Homogene en heterogene 
discussiegroepen 

Å Bijeenkomsten op 23 mei 
en 13 juni 2019 

 
Å Stuurgroepleden mogen 

plannen indienen 
Å Stemmen in stuurgroep 
Å Besluit door coördinatoren 
Å Bijeenkomst 26 sept. 2019 
 

 
Å Nieuwsbrief/factsheet 
Å Bijeenkomst 23 januari 

2020 
 

 


