‘Puzzelstukjes vallen op hun plaats’:
ervaringen met de diagnostiek van

een ontwikkelingsstoornis of de
neuropsychologische gevolgen van een niet-
aangeboren hersenletsel op volwassen leeftijd
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Volwassenen met (een vermoeden van) een ontwikkelingsstoornis of neuropsychologische gevolgen
van een niet-aangeboren hersenletsel (NAH) ervaren op verschillende levensdomeinen al vroeg
moeilijkheden. Beide groepen hebben minder zichtbare beperkingen waardoor diagnosen soms lang
onopgemerkt blijven. Een laattijdige diagnose kan leiden tot heel wat psychosociale problemen en/
of een kwetsbare positie in de maatschappij.

Deze studie peilde naar de ervaringen van volwassenen (18 tot 65 jaar) met diagnostisch onderzoek

naar een ontwikkelingsstoornis of een NAH in Vlaanderen. Er werden interviews gevoerd bij 26
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deelnemers met een of meerdere recente diagnosen van een autismespectrumstoornis (ASS), ADHD,

een verstandelijke beperking of neuropsychologische symptomen na een NAH. Met behulp van het
softwareprogramma NVivo™ zocht men via een interpretatieve fenomenologische analyse naar
gemeenschappelijke ervaringen.

Uit de bevraging blijkt dat de lijdensdruk die aan een diagnose voorafgaat groot is. De deelnemers
zijn niet alleen lange tijd op zoek naar antwoorden, maar ervaren ook een beperkte toegankelijkheid
van diagnostische diensten in Vlaanderen. Hulpverleners uit de eerste- en de tweedelijnszorg spelen
een cruciale rol in het tijdig doorverwijzen, maar de deelnemers ondervinden bij hen een tekort
aan kennis en expertise. Het krijgen van een diagnose betekent voor velen een eerste stap in het
toelaten van verdere hulpverlening. De deelnemers uiten op dat vlak een belangrijke nood aan meer
rechtstreekse begeleiding en adviezen na de diagnose.

Deze ervaringen kunnen een aanzet zijn tot het formuleren van aanbevelingen voor het beleid en
de praktijk met als doel de maatschappelijke perceptie, de kennis en expertise in de hulpverlening,
de toegankelijkheid van diensten, de zorgcontinuiteit en de aanpak van het diagnostische proces

te verbeteren.

Inleiding

Een man (28 jaar) loopt onder invioed van drugs en
alcohol een hersentrauma op na een val van de trap.
Na een korte revalidatie in het ziekenhuis voor de
motorische gevolgen van het hersentrauma wordt
de man ontslagen en krijgt hij een verwijsbrief mee
voor de kinesitherapeut. Een jaar later wordt hij op-
genomen in de psychiatrie vanwege ernstige depres-
sieve klachten. Hij zegt sinds het ongeval niet meer
dezelfde persoon te zijn. De behandelende psychiater
verwijst hem door voor een neuropsychologisch diag-
nostisch onderzoek. Uit de (hetero)anamnese blijkt er
sinds de kindertijd sprake te zijn van een vermoeden
van ADHD, een moeilijke schoolloopbaan en sinds
de adolescentie een stemmings- en verslavingspro-
blematiek. Nooit eerder werd er een diagnostisch
proces aangevraagd.

Volwassenen met een vermoeden van een ontwikke-
lingsstoornis of neuropsychologische gevolgen van
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een niet-aangeboren hersenletsel (NAH) ervaren
een moeilijke zoektocht naar diagnostisch onder-
zoek. Bij personen met een NAH worden de neuro-
psychologische (cognitieve, gedragsmatige en
emotionele) gevolgen vaak gemist. Hoewel er bij een
ernstig hersenletsel dikwijls zichtbare beperkingen
zijn (bv. een bewegings- of een spraakstoornis),
gaat het bij de meerderheid (75%) om neuropsycho-
logische en minder zichtbare beperkingen (1). Een
laattijdige diagnose, voor zowel ontwikkelings-
stoornissen als een NAH, gaat gepaard met lijdens-
druk in de voorgeschiedenis door de beperkingen
en het gebrek aan erkenning en ondersteuning. Zo
omschrijven volwassenen met autisme het gevoel
van sociaal isolement, ‘anders zijn’ en een ver-
stoord zelfbeeld vooraleer ze de diagnose krijgen
(2). Het risico op depressie bij jongeren met een au-
tismespectrumstoornis (ASS) blijkt groter bij een
diagnose op latere leeftijd (3). Veel personen met
ADHD schrijven hun psychosociale problemen en
negatieve zelfbeeld toe aan hun problematiek en het
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langdurige gebrek aan een diagnose (4). Personen
met een verstandelijke beperking bleken tussen 18
en 21 jaar meer kans te hebben op een lage scholing,
seksueel misbruik, mishandeling, criminele feiten
of zwaarlijvigheid (5). Een tijdige en juiste diagno-
se bij personen met een verstandelijke beperking is
belangrijk om de zorgnoden te begrijpen en hieraan
tegemoet te komen in de transitie naar volwassen-
heid (6). Het verloop van het herstel en van de be-
handelingen tijdens de eerste 6 maanden na een
NAH is dan weer het meest bepalend voor de impact
van het hersenletsel op de levenskwaliteit (7). De
veranderingen door een NAH hebben een psycho-
sociale impact op de levenskwaliteit, het sociale
isolement en de identiteit (8). De impact van de di-
agnose van een ontwikkelingsstoornis of een NAH
op volwassen leeftijd is groot. Men spreekt van de
‘vroege diagnostische paradox’ (9). Dat wil zeggen
dat personen met een NAH na de diagnose zowel
negatieve (confrontatie met beperkingen) als posi-
tieve gevoelens (opluchting en erkenning) ervaren.
Een diagnose op volwassen leeftijd leidt voor velen
tot een verbeterd inzicht in het eigen functioneren
en het toelaten van hulpverlening (9-11).

Waarom vinden volwassenen met een vermoede-
lijke diagnose moeilijk hun weg naar de diagnos-
tiek? De diagnose van ASS gaat soms schuil onder
een complexe presentatie van psychosociale pro-
blemen. Dat maakt dat de diagnose soms foutief
wordt gesteld of lang wordt uitgesteld (11). Lewis
identificeerde redenen waarom sommigen moei-
lijk toegang vinden tot diagnostisch onderzoek
(12). Belangrijke barriéres bleken de angst om niet
geloofd te worden en de lastige zoektocht naar
specialisten in autisme. Informatie over diensten
blijft moeilijk te vinden (13). Met betrekking tot
het opsporen van ADHD en van een verstandelij-
ke beperking in de volwassenheid wordt de reden
voor een laattijdige diagnose gezocht bij de be-
perkte kennis en/of foute attitudes van zorgver-
leners (14, 15). Onderzoek naar het verstandelijke
vermogen is daarenboven tijdsintensief en er zijn
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weinig screeningsinstrumenten voorhanden (16).
De diagnose van milde hersenletsels wordt in de
praktijk vaak niet gesteld, mogelijk omdat hulp-
verleners zich niet bewust zijn van de symptomen
van een (mild) hersenletsel (1).

Er is weinig gekend over de noden van en de erva-
ringen met de diagnostiek van ontwikkelingsstoor-
nissen of een NAH bij volwassenen in Vlaanderen.
Onderzoek naar het diagnostische landschap geeft
aan dat er weinig afstemming is tussen en binnen
de verschillende settings voor diagnostiek (17). Het
doel is om meer te weten te komen over de directe
ervaringen van volwassenen met een recente diag-
nose, hun zoektocht naar diagnostiek, de impact
van de diagnose en wat ze als sterktes en zwaktes
ervaren in het diagnostische aanbod. Op basis
daarvan worden enkele aanbevelingen geformu-
leerd voor het beleid en de praktijk. Er werd voor
geopteerd om de doelgroepen van volwassenen
met ontwikkelingsstoornissen en een NAH samen
te onderzoeken wegens de gelijkenissen in func-
tionele beperkingen, bijvoorbeeld op het vlak van
cognitie, prikkelgevoeligheid of vermoeidheid. In
beide groepen vindt het diagnostische onderzoek
doorgaans plaats naar aanleiding van een keer-
punt in de levensloop, met name het oplopen van
een hersenletsel bij een NAH en het later/plots ont-
staan van een hulpvraag bij ontwikkelingsstoor-
nissen (bv. bij de overgang naar zelfstandig wonen
of naar het hoger onderwijs). Ondanks sommige
gelijkenissen met personen met een psychiatrische
problematiek werd er om redenen van haalbaar-
heid beslist om deze groep niet op te nemen in deze
studie.

Methoden

Er werd gekozen voor een kwalitatieve fenomeno-
logische onderzoeksmethode aan de hand van
diepte-interviews bij volwassenen (18-65 jaar) met
een recente diagnose (< 5 jaar) van autisme, ADHD,
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een verstandelijke beperking en/of een NAH. In
verschillende diagnostische centra in Vlaanderen
werden deelnemers uitgenodigd via sociale media
of e-mail. De keuze van de centra (onder andere
centra voor geestelijke gezondheidszorg, consulta-
tiebureaus en privécentra) gebeurde op basis van
een inventarisatie van diensten in een eerder on-
derzoeksdeel en aanvullende zoekacties (17). Het
doel was om minstens 2 personen van elke leef-
tijdscategorie per diagnose te rekruteren (in totaal
minstens 24 deelnemers).

Als leidraad voor de semigestructureerde inter-
views werden op basis van de klinische ervaringen
van de onderzoekers en de feedback van de stuur-
groep richtinggevende vragen opgesteld:

«  Wat was het traject van de deelnemers inzake
eerdere hulpverlening?

« Hadden de cliénten voldoende informatie ter
beschikking voor hun zoektocht naar een diag-
nostische dienst?

« Zijn de cliénten bij de dienst terechtgekomen en
zo ja, hoe?

«  Welke factoren hebben bepaald dat mensen de
stap naar diagnostiek hebben gezet?

«  Vond de cliént het traject zinvol? Waarom wel/
niet?

« Beantwoordde het resultaat van het traject aan
de oorspronkelijke hulpvraag?

«  Werden de besluiten op een transparante manier
gecommuniceerd?

«  Worden de besluiten erkend door de cliént en
zijn omgeving?

«  Was/is er voldoende opvolging (bv. verdere be-
geleiding)?

«  Wat doen mensen verder met hun diagnose en
welke impact heeft dit?

« Hoe kunnen de toegang tot en de kwaliteit van
het diagnostische aanbod worden verbeterd?

De interviews werden gefilmd om het gesprek
nadien te kunnen transcriberen.
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Een thematische analyse met de software NVivo™
diende om gemeenschappelijke ervaringen te identi-
ficeren. Op basis van de onderzoeksvragen en de in-
terviewstructuur werden thema’s gekozen waaraan
de gespreksfragmenten werden gekoppeld (tabel 1).

Twee coauteurs lazen elk een interview en catego-
riseerden onafhankelijk van de onderzoeker de ge-
spreksfragmenten volgens de gekozen thema’s. Dit
zorgde tijdens de nabespreking voor een verruiming
van en nieuwe inzichten in de gespreksthema’s.

Er werden 26 volwassenen met 1 of meerdere ontwik-
kelingsstoornissen of een NAH geinterviewd (tabel-
len 2 en 3). De interviews werden afgenomen in het
oriéntatiecentrum OLO-Rotonde vzw in Edegem, de
thuissituatie van de deelnemer of via online kanalen
(Covid-19-maatregelen). De gemiddelde duurtijd van
een interview bedroeg 72 minuten. Verschillende
deelnemers hebben 1 of meerdere diagnosen en 9
van hen ook een psychiatrische problematiek.

Resultaten
Voor de diagnose

De lijdensdruk van het ‘anders zijn’ en het gebrek
aan erkenning zijn groot. De beperkingen zijn voor
de omgeving niet onmiddellijk zichtbaar en moei-
lijk te bewijzen. Deelnemers rapporteren klachten
zoals vermoeidheid, cognitieve of gedragsproble-
men (tabel 4). In de voorgeschiedenis komen ook
psychische moeilijkheden naar voren, gaande van
depressie, een paniekstoornis en automutilatie tot
een verstoord zelfbeeld.

“En de maatschappij... Je hebt mensen die mooi in
dat vormpje passen en ik paste daar niet in.” (man,
33jaar, autisme en ADHD)

“Tk ben altijd bestempeld als een moeilijk karakter
en lui. Ik vond van mezelf dat ik dat niet echt was.”
(vrouw, 40 jaar, autisme en ADHD)
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Tabel 1 | Themas waaraan de gespreksfragmenten uit de
interviews werden gekoppeld.

Eerdere hulpverlening
Lijdensdruk
Onbegrip omgeving

Reden onderzoek
Keuze diagnostische dienst

Ervaring zoektocht diagnostische dienst

Verloop aanmelding
Wachttijd

Hulpvraag
Duurtijd onderzoek
Kostprijs
Inhoud onderzoek

Ervaring met onderzoek

Adviezen na de diagnose

Ervaring nabespreking

Ondernomen stappen
Impact diagnose objectief

Impact diagnose subjectief

Tabel 2 | Demografische kenmerken van de deelnemers
(n=26).

ASS (n) 11

ADHD (n) 11
Verstandelijke beperking (n) 6
NAH (n)? 9
Psychiatrische stoornis (n)? 9

Man (n) 13
Vrouw (n) 13

18-25 jaar (n) 7
26-45 jaar (n) 8

> 45 jaar (n) 11
Antwerpen (n) 21
Limburg (n) 1
Oost-Vlaanderen (n) 2
Vlaams-Brabant (n) 2

Privécentrum (n) 4
VAPH-gesubsidieerd consultatiebureau (n) | 13
Psychiatrisch ziekenhuis (n) 4
Revalidatie ziekenhuis(afdeling) (n) 5

ASS: autismespectrumstoornis, NAH: niet-aangeboren hersen-
letsel, VAPH: Vlaams Agentschap voor Personen met een
Handicap.

—

Verschillende deelnemers hebben meer dan 1 diagnose
(tabel 3).

Oorzaken van een NAH bij de deelnemers: meningitis
(n = 1), resectie van een hersentumor (n = 2), een cerebro-
vasculair accident (CVA) (n = 3), een traumatisch hersen-
letsel na een verkeersongeval (n = 1), resectie van een
aneurysma (n = 1), anoxie na een hartstilstand (n = 1).
Psychiatrische stoornissen gerapporteerd door de deel-
nemers: depressie (n = 6), angststoornis (n = 1), verslaving
(n = 2), persoonlijkheidsstoornis (n = 1).

Argumentatie voor de gekozen leeftijdscategorieén: in
de geestelijke gezondheidszorg in Vlaanderen behoren
jongvolwassenen vaak tot de leeftijdsgroep van 18 tot
25 jaar. Om de verdere spreiding in leeftijd te bewaken,
werden de volwassenen ingedeeld in een groep van 25-45
jaar en een groep van 45-65 jaar (middelbare leeftijd). De
grens werd gelegd op 65 jaar, conform de grens die het
VAPH hanteert.
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Tabel 3 | Gediagnosticeerde comorbiditeiten gerapporteerd door de deelnemers.

1 X X
2 X

3 X

4 X

5 X X
6 X X X
7 X X

8 X X

9 X

10 X X
11 X

12 X X
13 X

14 X X X

15 X X
16 X

17 X X
18 X X b'e
19 b'd X

20 X b'd

21 X

22 X X X
23 X X

24 X X

25 X

26 X

ASS: autismespectrumstoornis, NAH: niet-aangeboren hersenletsel.

Tabel 4 | Voorbeelden van gerapporteerde ‘onzichtbare’ klachten door de deelnemers.

(Hoofd)pijn
Prikkelgevoeligheid

Depressieve gevoelens
Verhoogde emotionaliteit
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Deelnemers meldden een lange voorgeschiedenis
in de hulpverlening, maar een gebrek aan tijdige
doorverwijzing naar de geschikte diagnostische
diensten.

“Ik dacht dat ik dyslectisch was en stelde een vraag
naar onderzoek, ik ben zo dom geweest om dit aan
de leerkracht te vragen... Die zei: “je zit al in het 6de
middelbaar, dat is de moeite niet meer”. Ik heb dat
advies gevolgd en ik heb mij niet laten testen.” (vrouw,
22jaar, ADHD)

In meerdere interviews wordt het gebrek aan
kennis over de gevolgen van een NAH aange-
kaart. De deelnemers vertellen hoe ze zich lange
tijd onbegrepen voelden door hun behandelende
arts. Sommigen kwamen terecht in verzekerings-
kwesties waarin hun verhaal betwist werd. Het
zijn voornamelijk de ‘onzichtbare’ symptomen die
maken dat deelnemers zich niet geloofd of in twijfel
getrokken voelden (tabel 4).

“Dat was zo'n commissie. Een man of 5 zat daar. Er
was 1 iemand die zei: “doe eens een keer zo (wijst met
de vinger naar de neus) en een keer zo”. En het was
voor hen opgelost. Voila, buiten.” (man, 62 jaar, NAH)

Zoektocht naar en aanmelding bij een
diagnostische dienst

Hoe de deelnemers bij een diagnostische dienst
terechtkwamen, verschilt: sommige werden door-
verwezen na een ziekenhuisopname, andere door
een zorgverlener (bv. de huisarts of de psychiater)
en nog andere hadden op eigen initiatief contact
genomen. De zoektocht naar een dienst blijkt sterk
afhankelijk van de kennis of de expertise van de
verwijzer in de eerste- of de tweedelijnszorg.

“Ik ben naar de huisarts gegaan en ik heb gezegd:
“dit kan niet meer, ik kan mezelf zo geen pijn blijven
doen’. Die heeft dan een psycholoog willen regelen.

mis of de 'tV
sen leeftid .

Maar dat heeft lang geduurd. Die had veel werk... Hij
heeft het niet goed aangepakt om mij aan iemand te
helpen.” (vrouw, 22 jaar, ADHD)

Deelnemers vinden dat het diagnostische onder-
zoek na een NAH louter biomedisch gericht is (bv.
een MRI of een eeg), met weinig aandacht voor de
‘onzichtbare’ neuropsychologische klachten. Na
het oplopen van het hersenletsel kwamen ze auto-
matisch bij de medische hulpverlening terecht (bv.
de spoeddienst). Verschillende deelnemers geven
aan dat ze deze ‘onzichtbare’ klachten nadien te-
vergeefs hebben aangekaart bij hun behandelende
arts met een duidelijke hulpvraag. Soms bleef een
doorverwijzing naar diagnostische diensten uit of
bleek dat moeilijk gezien het beperkte aantal dien-
sten gespecialiseerd in NAH.

“Het zijn die mensen zoals wij die er overal tussenuit
vallen, niemand ziet iets aan u. “Oh, je ziet er goed
uit” en dat is ook, ik ben blij hoe ver ik ben gekomen,
maar er zijn zoveel dingen die niet meer werken.”
(vrouw, 53 jaar, NAH)

Bepalende factoren voor de keuze van de dienst zijn
bijvoorbeeld de kostprijs, de urgentie, de wachttijd
en de bereikbaarheid. Ook de voorkeur van een be-
handelaar speelde een belangrijke rol.

“Tk ben niet zelf beginnen zoeken, want ze zeiden: “wij
zijn daar tevreden van’, dan denk ik: als professionals
dat zeggen, dan zal dat wel zo zijn.” (vrouw, 34 jaar,
NAH)

De wachttijd na de aanmelding varieerde sterk
tussen de verschillende diagnostische diensten. In
een gesubsidieerd centrum liep de wachttijd voor
de deelnemers op (bv. 2 jaar), maar was de kost-
prijs laag (bv. 150 euro). In privécentra konden de
deelnemers sneller terecht (bv. 2 weken), maar lag
de kostprijs hoger (meer dan 400 euro). Deze hoge
prijzen voor een snel beschikbaar diagnostisch on-
derzoek vormen soms een drempel.
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“Ik dacht eerst: ik ga dat niet doen, ik vraag niet
graag zoveel geld aan mijn ouders. Ik kon het zelf niet
betalen.” (vrouw, 22 jaar, ADHD)

Na de diagnose

De nabespreking wordt als een bepalend moment
beschouwd: gevoelens van erkenning en ‘puzzel-
stukjes die op hun plaats vallen’. De deelnemers
voelden opluchting en dankbaarheid en kregen een
beter inzicht in het eigen functioneren. Bovendien
lijken de bereidheid en de motivatie tot het toe-
laten van hulp groter. De persoon lijkt zichzelf te
‘ont-schuldigen’ voor tekorten of zwaktes.

“Voor mij deed dat achteraf wel het plaatje kloppen.
Een puzzelstukje op de juiste plaats. Dat ik zoiets had
van... die angsten en problemen kwamen niet uit het
niets.” (man, 33 jaar, autisme en ADHD)

Eens het ‘label’ is gegeven, voelt men zich anders be-
naderd of ingeschat door de omgeving. Deelnemers
rapporteren gevoelens van ontkenning, schaamte
en angst en omschrijven ook de heersende maat-
schappelijke vooroordelen.

“Ik zou graag hebben dat de generatie die na mij
komt, afstapt van het idee dat autisme gelijk is aan
Rain man: mannen die achter hun computer zitten
en geen sociaal contact hebben. Het idee dat autisme
enkel dat is.” (vrouw, 40 jaar, autisme)

Een verslag na de diagnose voelt als een ‘bewijs-
stuk’ voor de moeilijkheden en is vaak noodzakelijk
voor verdere attestering of tegemoetkomingen. De
adviezen die na de diagnose worden meegegeven,
verschillen sterk, gaande van bijvoorbeeld het raad-
plegen van een auticoach tot psychotherapie. Tal van
deelnemers meldden de nood aan meer opvolging
en hulp na de diagnose. Het gevoel ‘alleen te staan’
of weinig betrokken te worden in het hele proces,
leeft sterk. Daar waar men hoopte dat een diagnose
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verdere hulpverlening op gang zou brengen, bleek
deze soms te bestaan uit louter medicamenteuze
opvolging zonder bredere begeleiding.

“Ik had vraag naar begeleiding, maar hij bleef erbij
dat medicatie eerst kwam. Ik vond dat raar. Ook
al had ik daar vragen naar, er werd niet echt een
dialoog opgestart. Ik ben dan uiteindelijk op mezelf
begeleiding gaan zoeken.” (man, 29 jaar, ADHD)

“De dokter kwam wekelijks langs. Die was een paar
minuten in de kamer, maar de voortgang werd niet
besproken.” (vrouw, 37 jaar, NAH)

Bespreking
Aanbevelingen voor het beleid en de praktijk

Verbeter de maatschappelijke perceptie en
aanvaarding

Uit de interviews blijkt de nood om de maatschap-
pelijke perceptie van diagnosen zoals ADHD, ASS,
een verstandelijke beperking en een NAH aan te
pakken. Vaak ervaart men onbegrip of vooroor-
delen, alsook een drempel naar de psychologische
hulpverlening. Volgens de deelnemers hebben de
naaste omgeving en de hulpverlening te weinig
aandacht voor minder zichtbare beperkingen. Ook
uit de internationale literatuur blijkt het belang om
de maatschappelijke percepties aan te pakken ten
aanzien van het mentale welzijn van volwassenen
met een diagnose (14, 18, 19).

Verhoog de kennis en de expertise in de
eerste- en de tweedelijnszorg

Deelnemers meldden een gebrek aan begrip en
expertise bij de betrokken zorgverleners (de huis-
arts, de psycholoog of de centra voor leerlingen-
begeleiding (CLB)). Hulpverleners meer bewust
maken van de beperkingen en de gevolgen van
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ontwikkelingsstoornissen en NAH zou kunnen
leiden tot een tijdige detectie en een correcte op-
volging van de moeilijkheden (tabel 4) (1, 14, 15). Zo
blijkt er bij personen met een NAH nog weinig stan-
daardonderzoek te gebeuren naar de cognitieve,
gedragsmatige en emotionele gevolgen van het her-
senletsel. Naast het vergroten van de kennis over di-
agnosen is er nood aan meer specialisatie, een betere
doorverwijzing en samenwerking tussen de diensten.

Maak diensten toegankelijker

Deelnemers meldden de nood aan meer laagdrem-
pelige, betaalbare en gespecialiseerde diensten. De
wachttijden zijn groot. Hoewel er in de privécentra
minder lange wachttijden zijn, ligt de kostprijs een
pak hoger. Dat lijkt voor volwassenen een drempel
te zijn om de stap te zetten naar gespecialiseerde
hulp (3).

Verbeter de zorgcontinuiteit

Wanneer de omgeving of de betrokken instanties
(bv. de school, het CLB of de behandelende arts)
tijdig doorverwijzen en de diagnose op jongere
leeftijd wordt gesteld, bespaart men de patiént een
lijdensweg (3, 4). Verder is er grote nood aan een
vlotte overgang van diagnostisch onderzoek naar
verdere hulpverlening (20). Personen die net de di-
agnose hebben gekregen, voelen zich ‘in de steek
gelaten’ in hun verdere zoektocht naar hulp. De
nood aan zorgcontinuiteit na de diagnose is groot.

Maak diagnostiek interdisciplinair, handelings-
en contextgericht

Veel diagnostische onderzoeken gebeuren louter
vanuit een biomedisch perspectief. Hulpvragen
worden onvoldoende gehoord of fout behandeld.
De standaard interdisciplinaire samenwerking kan
de kwaliteit van de diagnostiek bevorderen (20).
(Inter)nationaal beveelt men een multidisciplinaire
en behandelingsgerichte diagnostiek aan waarbij

mis of de 'tV
en leeftid .

de persoon een actieve en participerende rol met
betrekking van de context krijgt toebedeeld (14, 20,
21). De vraag hiernaar is groot. Personen wensen
correct geinformeerd en betrokken te worden bij
het behandelplan.

Kritische beschouwing

De diepte-interviews bij 26 volwassenen van ver-
schillende leeftijden en met verschillende diagnosen
geven goed weer hoe het diagnostische onderzoek en
de diagnose op volwassen leeftijd worden ervaren.
Het bleek echter moeilijk om een representatieve
groep deelnemers voor heel Vlaanderen te vinden.
De meeste deelnemers zijn afkomstig uit de provin-
cie Antwerpen omdat de studie daar is uitgevoerd
en er in dat netwerk actiever kon worden gerekru-
teerd. Het overleg over de resultaten met verschil-
lende professionals verspreid over Vlaanderen doet
wel vermoeden dat volwassenen het diagnostische
onderzoek over de verschillende provincies heen op
een gelijkaardige manier beleven. Bepaalde doel-
groepen, zoals de gevangenispopulatie, personen
in armoede of met een migratieachtergrond, waren
moeilijker te bereiken. Er moet dus verder worden
onderzocht hoe het diagnostische onderzoek en de
verdere hulpverlening voor kwetsbare volwassenen
toegankelijker kunnen worden gemaakt.

Besluit

Vé6r de diagnosestelling zijn de lijdensdruk, de psy-
chosociale moeilijkheden en het onbegrip vanwege
de omgeving groot. De toegang tot diensten voor
diagnostiek en verdere behandeling blijkt moeilijk:
men ervaart te weinig betaalbare gespecialiseerde
diensten en hoge wachttijden. Professionals uit de
eerste en de tweede lijn spelen een cruciale rol in de
tijdige doorverwijzing voor diagnostiek. Nochtans
ondervinden de deelnemers bij hen een gebrek aan
kennis en begrip. De literatuur bevestigt het belang
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van diagnostisch onderzoek als eerste stap in het
aanvaarden van een verdere behandeling. Bij de
deelnemers is er ten slotte een grote nood aan een
naadloze overgang van de diagnose naar begelei-
ding en adviesverlening.
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ABSTRACT

‘Puzzle pieces falling into place™ experiences with the diagnostic process of developmental
disorders or neuropsychological sequelae of an acquired brain injury in adulthood

Adults with a (suspected) developmental disorder or neuropsychological symptoms after an
acquired brain injury often experience long-term difficulties in various areas of life. Partly due to
the less visible symptoms, these diagnoses can stay unnoticed for a long time. This is a problem
which developmental disorders and acquired brain injuries have in common. This delay leads to
broad psychosocial problems and/or a vulnerable position in society.

This study maps the experiences of adults (18 to 65 years) with regard to the diagnosis of a

developmental disorder or an acquired brain injury in Flanders (Belgium): 26 adults with one or
more recent diagnoses of autism, ADHD, intellectual disability or neuropsychological symptoms
after an acquired brain injury were interviewed. Common experiences were searched through an
interpretative phenomenological analysis using the software program Nvivo™.

The challenges of symptoms prior to receiving a diagnosis are often great. Adults have been looking
for answers for a long time. The accessibility of diagnostic services in Flanders is experienced as
limited. Primary and secondary care providers play a crucial role in timely referral, but participants
experience a shortage of knowledge and expertise among them. For many participants, receiving a
diagnosis is the first step in accepting further treatment, although they report a substantial need
for a more seamless transition from diagnosis to guidance and advice.
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