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wil jullie bedanken voor wat jullie voor mij betekenen: ik kan bij jullie altijd
terecht en mezelf zijn.

Lieve papa en mama, jullie zijn mijn belangrijke en liefdevolle thuisbasis.
Met jullie steun jaag ik mijn ambities na, wat onder meer heeft geleid tot dit
proefschrift. Lieve Marloes en Daan, mijn kleine zusje en broertje, ik ben heel
erg trots op jullie.
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Appendix

Flyer AWA-projectgroep over resultaten van ons Lifelines onderzoek naar maag-
darmklachten

Onderzoek naar maag-darm
kliachten bij volwassenen met
(kenmerken van) autisme

31.185 volwassenen uit de Lifelines database

volwassenen met volwassenen zonder
(kenmerken van) autisme  (kenmerken van) autisme

18-27%
2
34'51% heeft maag-darm problemen
Sl
(@_ Maag-darm klachten kunnen een negatief effect
‘Il ™ hebben op onder andere dagelijkse activiteiten,
n waliteit van leven en werk-effectiviteit.”®

Doel van dit onderzoek: ' kwaliteit van | k-effectivitei
het verkrijgen van meer kennis ?
over maag-darm klachten bij W (o) # Erisnog weinig bekend over waarom volwassenen met
volwassenen met autisme. i \:\F autisme vaker last hebben van maag-darm klachten.

@Meer informatie op 2¢ pagina.

Resultaten van dit onderzoek (1)

Obstipatie, buikpijn en diarree N
komen vaker voor bij volwassenen
met autisme dan bij volwassenen
zonder autisme. Maagzuur
klachten komen even vaak voor.

y Obstipatie, buikpijn, diarree

en maagzuur klachten komen
vaker voor bij volwassenen met
veel autisme kenmerken dan
bij volwassenen met weinig
autisme kenmerken.

&8

5/

17500 +7.500
+300 +30.000 Groep met veel Groep met weinig
Groep met autisme Groep zonder autisme autisme kenmerken autisme kenmerken
- ” - ” - ” Ky o
@ O Qg @ o O gk @ I Qi @ I Qe
41jaar 60% 40% 36% 51jaar 41% 59% 21% 51jaar 55% 45% 25% 50 jaar 30% 70% 19%

1 Hand etal, 2020. Prevalence of phy l and mental lled, adults. Autism, 24(3), 755-764. https://doi.org/10.1177/1362361319890793

2 Croen et al., 2015. The health status of adults on the i Autism, 19(7), 814-823. ht doi. 10.1177/1362 3¢ T

3 Madra et al,, 2020. Gastrointestinal Issues and Autism Spectrum Disorder. Child and adolescent psychiatric clinics of 29(3), 501-513. i. 10.1016/j.chc.2020.02.005

b" ZonMw

Mogelijk gemaakt door: ACADMSOIRWERLATSAITISAT
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Resultaten van dit onderzoek (2)

Factoren die gerelateerd Factoren die gerelateerd zijn aan het hebben van
zijn aan het hebben van maag-darm Klachten bij volwassenen met veel
maag-darm klachten bij autisme kenmerken:
volwassenen met autisme: . . N . .
.
o M
@ Angst  Depressie Stress  Slechtere Minder
Angst Stress  Slechtere ervaren  lichamelijke
ervaren gezondheid beweging
Depressie gezondheid
Conclusies voor zorgverieners
/ Besteed in de zorg voor volwassenen met
/ (kenmerken van) autisme extra aandacht
—
aan het verminderen van angst, depressie
en stress, en het verbeteren van de
h Iheid lichamelijke beweging,
ceveelheid lichamelijke beweging, N | ,

omdat deze factoren gerelateerd zijn
aan maag-darm klachten.

Wees extra alert op het herkennen
en proberen te voorkomen van
Zowel volwassenen met een maag-darm klachten bij volwassenen

met een autisme-diagnose én bij

autisme-diagnose als volwassenen (( g ))

met kenmerken van autisme volwassenen die (nog) geen

hebben een verhoogde kans op autisme-diagnose hebben, maar wel

maag-darm klachten. kenmerken van autisme hebben.

Hoeis dit onderzoek uitgevoerd
- Dit onderzoek is tot stand Meer informatie:
= www.autisme.nl/over-

autisme/ onderzoek-naar-

Voor dit onderzoek zijn gegevens
gekomen vanuit de Academische
Werkplaats Autisme. Dit is een

gebruikt van 31.185 volwassenen
uit de Lifelines database. In deze
autisme/ academische-

samenwerkingsverband bestaande uit database worden gezondheids-

ervaringsdeskundigen met autisme,
onderzoekers en zorgverleners. Doel
van de Academische Werkplaats
Autisme is het vergroten van kennis op
basis van wetenschappelijk onderzoek,
om vervolgens die kennis ook te laten
doorstromen naar de praktijk.

In deze flyer is ervoor gekozen om de termen 'mensen met i

Wij zijn ons echter be van het feit dat er v

dwijd

gegevens verzameld van een grote
groep mensen uit Noord-Nederland.
Bij de deelnemers van dit onderzoek
zijn lichamelijke metingen gedaan en
zijn vragenlijsten afgenomen.

sme kenmerken' te gebruiken
ver het gebruik van de juiste termen,

zoals mensen met autisme, mensen met ASS, 6f autistische mensen

werkplaats-autisme-awa
www.lifelines.nl

Overzichtsartikel maag-
darm problemen bij
(kinderen met) autisme

Mogelijk gemaakt door:

L % ’ ZonMw

ARSI
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Flyer AWA-projectgroep over resultaten van de Delphi-studie over huisartsenzorg

Praktische tips om de
huisartsenzorg voor mensen
met autisme te verbeteren

'Om de huisartsenzorg voor mensen met autisme te verbeteren,
moeten barriéres in de huisartsenzorg aangepakt worden.
Barrieres zijn factoren die bijvoorbeeld de toegang tot zorg of
de herkenning en behandeling van klachten/ziekten moeilijk
maken. Het kan per persoon en per zorgverlener verschillen
welke barriéres precies een rol spelen. Op de achterkant van
deze flyer staan praktische tips en adviezen om deze barriéres
te verminderen en zo de huisartsenzorg te verbeteren.

Voorbeelden van barriéres die belemmerend kunnen zijn in de huisartsenzorg voor mensen met autisme:
n?2

Barriéres omgeving

Barriéres & organisatie

zorgveriener

P B & 84 ® @

= \/

Kennis Ervaring Vaardigheden/bewustzijn Steun vanuit Tijd tijdens een Wisselende Samenwerking
om aan te sluiten bij sociaal netwerk huisartsenbezoek zorgverleners tussen hulpverleners
individuele behoeften

= Barrieres
3 vanuit autisme

Communicatie

L &

Qo
Zwart-wit (uitleggen van klachten)
denken * o o o o . ;\:“
((( & )D ‘3 4»’; t? Informatie-
zintuiglijke CQ=2 ﬂ‘_’\@i verwerking
prikkelverwerking AN
Omgaan met Herkennen van eigen

emoties en stress  lichamelijke klachten

Voor praktische
Als u zich bewust bent van de mogelijke impact van barriéres, kan u als tips en adviezen:
zorgverlener, of als persoon met autisme, het gesprek aangaan over welke
barrieres er wellicht spelen én welke aanpassingen gemaakt kunnen
. worden om de huisartsenzorg op individueel niveau te verbeteren.
v

162



Appendix

De praktische tips en adviezen die nu volgen, kunnen eraan
bijdragen dat barrieres verminderen en dat de huisartsenzorg
voor mensen met autisme verbetert.

praktijkondersteuners (POH)

G

Ga als zorgverlener het gesprek aan en bespreek

samen met de persoon met autisme welke
barriéres mogelijk een rol spelen en hoe hier
beter op ingespeeld kan worden.

Tips: Bespreek samen welke adviezen op
deze flyer helpend zijn om de huisartsenzorg
te verbeteren.

Vergroot uw kennis over autisme en over vaak
voorkomende lichamelijke kiachten bij autisme.

Tips: Promoot dit onderwerp als
nascholingsthema. Nodig een
ervaringsdeskundige uit voor een gastles.
Agendeer dit onderwerp tijdens bestaande
praktijkbijeenkomsten.

Vergroot uw kennis over doorverwijs-
mogelijkheden naar verschillende vormen van
hulp: voor t autisme kan het

ziin om begeleiding te krijgen van bijv. een
autisme- of levensioopcoach (via de gemeente).

Tips: Neem contact op met een regionaal
autisme netwerk voor meer informatie over
doorverwijsmogelijkheden.

Verbeter de informatie op uw praktijk-website:
20 zijn mensen met autisme beter voorbereid.

Tips: Het helpt mensen met autisme om te
weten hoe de praktijk eruitziet en wie de
medewerkers zijn, dus zet naast foto's en
functies van medewerkers ook foto's/filmpjes
van praktijkruimten op de website.

Probeer mensen met autisme zoveel mogelijk
bij dezelfde zorgverleners in te plannen:
continuiteit in zorgverlening is extra belangrijk
voor mensen met autisme.

Tips: Maak afspraken over welke zorgverlener
het aanspreekpunt is. Maak een melding/pop-
up in het dossier over de aanwezigheid van een
ASS-diagnose en de individuele afspraken over
continuiteit in de zorgverlening.

Probeer een dubbele afspraak in te plannen:
mensen metautisme hebben soms meer tijd
nodig om hun kiachten toe te lichten of hebben
meer verwerkingstijd nodig.

Tips: Niet iedereen heeft altijd een dubbele
afspraak nodig, dus bespreek per persoon
wat helpend is. Wellicht is het juist helpend
om na een afspraak met de huisarts een
aansluitende afspraak met een POH in te
plannen voor extra vragen of uitleg.

Betrek het steunsysteem: een persoon uit het
steunsysteem kan bilvoorbeeld helpen bij het
verduidelijken van de klachten of behoeften van
de persoon met autisme.

Tips: Overleg met de persoon met autisme
over toestemming voor en wenselijkheid
van het betrekken van iemand uit het
steunsysteem. Als niemand uit het
steunsysteem beschikbaar is, overweeg het
betrekken van een POH ter begeleiding.
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Praktische tips en adviezen
voor mensen met
(kenmerken van) autisme

T

<] Als u het moeilijk vindt om uit te leggen wat uw
E — klachten zijn, probeer dit voor te bereiden.
m—

Tips: Denk aan het opschrijven van uw
klachten/vragen, evt. met een voorbereidende
vragenlijst (bijv. fann-autisme.nl/informatie/
producten) of met hulp van iemand uit uw
steunsysteem.

Kijk op de website van uw huisartsenpraktijk,
ter voorbereiding op een afspraak, om op te
zoeken welke zorgverleners er werken en hoe
de praktijk er uit ziet.

Tips: Als deze informatie niet op de website
staat, vraag dan bijv. een rondleiding in de
huisartsenpraktijk.

Geef bij uw huisarts aan dat het belangrijk is
om afspraken zoveel mogelijk bij dezelfde
zorgverleners (huisarts en POH) in te plannen.

Tips: Vraag welke huisarts en/of POH
uw aanspreekpunt is.

Vraag of u een dubbele afspraak kunt krijgen,
als u bijv. extra tijd nodig heeft om uw klachten
uitteleggen.

Tips: Overweeg het stellen van aanvullende
vragen aan uw huisarts per mail of het
plannen van een aansluitende afspraak bij de
POH (ter nabespreking).

Overweeg een familielid of steunend persoon
mee te nemen naar een huisartsenafspraak.

Tips: Bespreek uw huisartsenafspraak voor
of na met een steunend persoon. Als u geen
steunend persoon heeft, vraag dan aan

de POH of huisarts of het mogelijk is extra
begeleiding te krijgen van de POH rondom
huisartsenafspraken.

Ga met uw huisarts in gesprek over wat u nodig
heeft voor een beter bezoek aan de huisarts.
Tips: Geef aan welke kenmerken van autisme
bij u een rol spelen bij een huisartsenbezoek.
Denk bijv. aan prikkelverwerking,
verwerkingstijd, of een bepaald tijdstip
waarop de wachtkamer rustiger is. Als het
moeilijk is om dit te bespreken: geef deze
flyer aan uw huisarts/POH en probeer samen
te bedenken welke tips op deze flyer uw
huisartsenzorg kunnen verbeteren.

Links voor meer informatie:
autisme.nl/over-autisme/onderzoek-naar-autis

academische-werkplaats-autisme-awa
autismenetwerkennederland.nl
fann-autisme.nl/informatie/producten

Flyer over gezondheidszorg voor vrouwen met autisme

wegwijzer-autisme.nl
kenniscentrumphrenos.nl/document/
een-diagnose-autismeen-dan

Communicatie met mensen met autisme

Wetenschappelijk artikel waarop deze flyer is gebaseerd

Mogelijk
gemaakt door:

v) ZonMw

ALABMSEHERSRLAATSARTSHE

In deze flyer is ervoor gekozen om de termen ‘mensen/persoon met autisme’ te gebruiken. Wi zijn ons echter bewust van het feit dat er wereldwijd discussie bestaat over
het gebruik van de juiste termen, zoals mensen met autisme, mensen met ASS, 6f autistische mensen.
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