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Deel I

Achtergrond en terminologie



0	 Waarom dit boek?

‘Kennis van autisme is heel belangrijk. 
Kennis! Kennis vergaren, kennis, kennis, kennis 
en nog eens kennis.’
Partner (vrouw, 70+ jaar; 30+ jaar samen) 
van 80-jarige man (diagnose 60- jaar)

0.0	 Aanleiding
‘Het gaat nooit over mij, maar altijd over kinderen en ik ben al heel lang geen 
kind meer’, aldus een autistische 60+-man die vergeefs informatie zocht over 
ouderen met autisme (tevens de persoon die gezorgd heeft dat de Nederland-
se Vereniging van Autisme [NVA] niet alleen ouders maar ook ouderen in het 
vizier kreeg). ‘Wat belachelijk, de oudste deelnemers in autismeonderzoek zijn 
slechts 42 jaar en ik kan vrijwel niets vinden over ouderen’ aldus een autisme-
onderzoeker die op zoek ging naar wetenschappelijke literatuur over veroude-
ren met autisme (tevens auteur van dit boek, dus ja, dit ben ik). De ontmoeting 
tussen deze oudere autistische man en mij was aanleiding voor interviews 
met meerdere ouderen met autisme en met partners van ouderen met autisme, 
en dit vormde de eerste stap in een lange lijn van wetenschappelijk onderzoek 
naar verouderen met autisme. En leidde dus uiteindelijk tot dit boek.

0.1	 Waarom en voor wie?
Waarom dit boek? Deze vraag is makkelijk te beantwoorden. Mensen met  
autisme worden steeds ouder en de autismediagnose wordt steeds vaker op 
latere leeftijd gesteld, maar ook nog te vaak ten onrechte niet vastgesteld. En 
dat zou wel kunnen. Hulpverleners in de geestelijke gezondheidszorg (ggz) en 
ouderenzorg (inclusief verpleeghuiszorg) zullen dus steeds vaker vragen krij-
gen rondom diagnostiek van en de zorg voor ouderen met autisme of hebben 
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juist zelf vragen over het verouderen met autisme. Wie weet werk je al jaren 
met autisme, maar ben je niet zo thuis in de literatuur over de invloed van ver-
oudering op het leven in de derde en vierde levensfase? Wie weet zijn veroude-
ring en de geriatrie, ouderenpsychiatrie, ouderenpsychologie of ouderenzorg 
al jaren je werkterrein, maar voel je je onvoldoende vertrouwd met methoden 
voor het diagnosticeren van autisme bij ouderen en behandelen of ondersteu-
nen van autistische ouderen. En mogelijk is hetgeen je weet over autisme 
bij jongvolwassenen niet direct te vertalen naar ouderen met autisme. Of is 
hetgeen je weet over veroudering niet altijd net zo relevant voor ouderen met  
autisme. Gelukkig is er steeds meer kennis over zowel autisme als veroude-
ring, maar ook over verouderen met autisme. Deze kennis is verspreid over 
verschillende bronnen, in ervaringsverhalen en in wetenschappelijke artike-
len. Hierdoor lijkt het soms alsof er niets bekend is over autisme bij ouderen. 
Of in ieder geval akelig weinig. Te weinig om iets zinnigs te kunnen zeggen over 
verouderen met autisme. Maar dat is onjuist. Er is al meer bekend dan velen 
denken. Er is alleen nog geen handboek, geen naslagwerk. Vandaar dit boek. 

De titel van dit boek is Alles wat we (willen) weten over verouderen met 
autisme. Maar wie is die we? Dit boek is primair geschreven voor de clinicus 
die met ouderen met (een vermoeden van) autisme werkt. Nu kan het zijn dat 
jezelf of een naaste autistisch is en je ook weleens wilt weten wat er allemaal 
bekend is over verouderen met autisme. Logisch. Ook dan staat er in dit boek 
veel nuttige informatie, maar een waarschuwing is wel op zijn plaats. Het kan 
heel confronterend zijn om alles waar ouderen met autisme tegen aan kun-
nen lopen bij elkaar te zien staan. Zoals een van de proeflezers aangaf: ‘Was 
het een makkelijk boek om te lezen voor mij? Nee, verre van, het was super-
confronterend. Zelden zag ik zo’n scherp geslepen spiegel van waar ik tegen 
aanloop.’ In dit boek staan geen praktische tips over hoe jij als autistische  
oudere of naaste om kunt gaan met problemen waar je mogelijk tegen aan-
loopt. In een ander type boek (Blijd-Hoogewys et al., 2026), primair geschre-
ven op grond van ervaringsdeskundigheid, staan wel praktische tips voor het 
dagelijks leven.

0.2	 De opzet van het boek: een leeswijzer 
Waarom een boek waarin wetenschappelijke kennis het uitgangspunt is aan-
gevuld met ervaringskennis? Hoe het is om autistisch te zijn en te verouderen, 
weten ouderen met autisme zelf het best. Ook hun naasten en sommige cli-
nici hebben veel ervaringskennis. Ervaringsverhalen en ervaringskennis zijn 
belangrijk om te weten wat er speelt, wat goed gaat en minder goed gaat en 




