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Het probleem!

❑ Autisme (of vermoeden daarvan): “Ik kan het niet, ik 

ken het niet, ik wil het niet”

❑ Bij (vermoeden van) autisme in de ggz: 

doorverwijzen naar specialistisch centrum

❑ Gevolg: enorme wachtlijsten

❑ Maar ook niet-helpende behandelingen, lijdensdruk 

bij patiënten & naasten en hoge zorgkosten
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Waar of niet waar?

❑ Autisme is niet te behandelen

❑ Waar!
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Waar of niet waar?

❑ Autisme betekent een levenslange 

kwetsbaarheid voor mentale en sociale 

ontregeling

❑ Waar!

❑ Levensloopbenadering

     binnen en buiten de ggz
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Visie op Autisme

Autisme is een variant in de neurobiologische 
ontwikkeling en kent veel verschijningsvormen. 

Deze kwetsbaarheid in aanleg leidt bij een deel 
van de mensen tot psychisch lijden. Wanneer er 
een chronische mismatch is tussen de autistische 
persoon en de sociaal-maatschappelijke context 
kunnen ernstige bijkomende problemen ontstaan 
die de persoon, omgeving en behandelaren voor 
grote vragen kunnen stellen.
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Waar of niet waar?

❑ Autisme wordt nog te vaak niet herkend

❑ Waar 
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Misdiagnoses

• Een op vier mannen en een op drie vrouwen (leeftijd 16-85) 
rapporteren tenminste een psychiatrische diagnose voor de 
voor hen kloppende autismediagnose 

• Niet kloppende diagnoses hangen samen met lange 
diagnostische zoektochten en een late herkenning van het 
autisme 

• Gemiddeld leeftijd diagnose is 32 jaar

• Slechts 1 op de 10 ouderen heeft diagnose in VK

• Wees bedacht op autisme bij volwassenen en ouderen, vooral 
bij mensen met meerdere diagnoses van persoonlijkheids-, 
angst- of stemmingsstoornissen!
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Autisme komt meer voor dan je denkt!

• Autisme: prevalentie Nederland onbekend, geschat op 1%, 
recente cijfers: 1,5 – 2,9 %

• Overdiagnostiek? Zeker niet bij specifieke groepen, bijv. 
migranten of ouderen

• Prevalentie in de GGZ: 7 – 23% 

• Verpleeghuizen: onbekend



OPAS
Ondersteuning met Psycho-educatie 

voor ouderen met Autisme Studie
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We have a dream!

❑ Cruciale zorg over de hele levensloop

❑ Zinnige uitkomstmaten op korte termijn en 

voor de volgende generatie

❑ Decision tool

❑ Combi-consultaties

❑ Patiëntparticipatie



Doelen uitkomstmaten

• Effect van behandeling bijhouden

• Tijdig bijsturen als behandeling niet aanslaat

• Ondersteuning van besluitvorming door patiënt

• Leren op groepsniveau

• Wetenschappelijk onderzoek

• Externe verantwoording (benchmark)

Randvoorwaarden 

Leeftijdsneutraal (voor alle leeftijden inzetbaar)

Praktisch in te zetten door behandelaren

Geeft handvatten voor de behandeling

Gevoelig voor verandering (klinisch relevant)

Gevalideerd: bewezen van goede kwaliteit

Implementatievoorwaarden

Organisatie faciliteert in inbouwen/data beschikbaarheid

Nu Toekomst

Waar letten we op bij autisme - Zinnige uitkomstmaten Autisme

Risico dat we 

alles willen 

meten 

Tijd

Selecteren en gebruiken 

(sub)optimale 

meetinstrumenten

Gewenst 

instrumentarium

beschikbaar

Ontwikkelen van 

gewenste / betere 

meetinstrumenten 

Valideren en verbeteren 

van gewenste 

meetinstrumenten 

Mogelijke 

instrumentarium vd 

toekomst

Narratieve ROM m.b.v. AI

Ontwikkelen van instrumenten door 

een combinatie van hypothesevrij en 

hypothese gericht onderzoek

Kiezen voor suboptimale 

meetinstrumenten die het meest 

passend zijn bij de doelgroep en de 

behandeling

De verzamelde data van de 

suboptimale instrumenten worden 

gebruikt voor validatie van passende 

instrumenten

Generieke kwesties maar 

veelvoorkomend bij autisme:

Overprikkeling, behoefte aan maar 

moeite met sociale relaties, 

communicatie (andere infoverwerking). 

Dit willen we niet meten, autisme wordt 

niet behandeld

Dit proces is lastig 

en vraagt om een 

lange adem. We  

bouwen voor de 

volgende 

generatie

Patiënten en ervaringsdeskundigen 

worden actief betrokken zodat de 

instrumenten passen bij de behoeftes 

van patiënten. 

Fundamentele vragen

Wat willen we meten (symptomen, functioneren, kwaliteit van 

leven)? 

Wat is anders bij autisme dan bij andere doelgroepen?

Meet het leven

- veerkracht

- emotie regulatie

- toekomstperspectief

- interacties (wat is de context)

- acceptatie van het autisme
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Zinnige uitkomstmaten Autisme

Relevante uitkomstmaat voor herstel
Doel: relevante uitkomstmaat voor herstel bij ggz-behandeling van mensen 

met autisme

Langetermijn-ideaal: gepersonaliseerde uitkomstmeting (narratieve ROM) 

Eerste stap: gezamenlijke keuze voor de I.ROC - een gevalideerd bestaand 

instrument dat verschillende mogelijk relevante aspecten van herstel meet

Leren van ervaringen uit de praktijk: wat hebben patiënten met autisme, 

naasten en professionals aan de I.ROC in de behandeling?

Leren van geaggregeerde I.ROC-data: welke aspecten zijn relevant voor 

herstel voor mensen met autisme? 
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I.ROC
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Huidige consultatiepraktijk

Nulmeting (april t/m juli 2024)

▪ Wie vraagt consultatie: vooral sggz

▪ Wie geeft consultatie: vnl. artikel 14 beroepen

▪ Tijdsduur consultatie: gemiddeld 60 minuten

▪ Aandeel vragen buiten de regio: 46%

▪ Type adviezen: meest gegeven advies (>50%) 

 is inzetten andere behandeling in sggz

  (gericht op dezelfde problematiek)

12

38
1

85

122

67

Aantal consultaties: totaal 325

Leo Kannerhuis BCK Leo Kannerhuis Amsterdam

Mondriaan Persona Cura

Sarr SCOS
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Consultatie autisme

▪ Bij autisme ook consultaties aan huisartsen, basis-ggz en 
VVT-sector (verpleeghuizen)

▪ Combi-consultaties: bundelen van expertise zoals 
eetstoornissen & autisme of ouderenpsychiatrie & 
autisme

▪ Landelijke scope: betere vindbaarheid en financiering

▪ Uitgangspunt: mensen met autisme overal laten 
behandelen, pas overname bij hoogspecialistische vragen
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Meer informatie

▪ Stand TOPGGz

▪ Oproep “Ruim baan voor consultatie”: 
https://topggz.nl/tna#oproep%27ruimbaanvoorconsultati
eind

▪ Topreferent netwerk autisme

https://topggz.nl/tna#oproep%27ruimbaanvoorconsultatieind
https://topggz.nl/tna#oproep%27ruimbaanvoorconsultatieind
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