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Wat

• grootschalig onderzoek naar onderzoeksbehoefte van 
• mensen met autisme
• ouders van
• wettelijk vertegenwoordigers van
• partners van

• te gebruiken bij definiëren van onderzoeksprioriteiten (o.a. AWA’s)
• kwalitatieve & kwantitatieve analyse
• wetenschappelijke aanpak
• met inbreng van klankbordgroepen

• gesubsidieerd door ZonMw

• eindrapport voorjaar 2019
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werkwijze

• Vragenlijst via NAR uitgezonden

• Naar 2444 deelnemers verzonden, 923 mensen hebben ingevuld
• 695 mensen met autisme (75%)
• 166 ouders (18%)
• 62   wettelijk vertegenwoordigers (7%)

9 november 2018Onderzoeksagenda Autisme - NVA congres 3



werkwijze

• Open vraag: 

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

1. coderen van open antwoorden

2. kwalitatieve analyse
onderwerpen, onderlinge samenhang en thema’s

3. kwantitatieve analyse
hoe vaak
wie zei het
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[Onderzoek doen naar:]

• “wonen plus (vormen van) begeleiding voor volwassenen 30+ met normale 
intelligentie”
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Thematische analyse

9 november 2018Onderzoeksagenda Autisme - NVA congres 7

Hoe brengen we structuur in uw antwoorden aan ?
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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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inzoomen

• Er is een grote diversiteit in thema’s

• én er is opnieuw diversiteit binnen elk thema
• Meerdere subthema’s per hoofdthema
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demografische analyse: wie zei wat

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

• Ná het coderen van de teksten

• Doel 
• onderzoeksbehoeften beter begrijpen
• afzonderlijke rapportage voor 3 groepen (ASS, Ouders, WV)
• opvallende relaties benoemen
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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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(Voorlopige) Conclusies

• Grote diversiteit in thema’s

• Binnen een thema zitten meerdere subthema’s (en sub-subthema’s)

• Verschillen bij de 3 deelnemersgroepen (ASS 16+; OU, WV) 
• welke thema’s het meest genoemd worden
• en binnen een thema: welke aspecten relevant zijn

• Sommige thema’s passen niet goed in huidige AWA 

• en…. aantallen zeggen niet alles over belang van een thema (vrouwen)
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