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Herwerking Classificerend Diagnostisch Protocol Autismespectrumstoornis bij meerderjarigen

Het Classificerend Diagnostisch Protocol Autismespectrumstoornis (ASS) bij meerderjarigen werd in 2009 ontwikkeld
in opdracht van het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH). Dit protocol was in het kader van
nieuwe wetenschappelijke inzichten en veranderingen in de sector aan vernieuwing toe. Een groep experten, van wie
een aantal betrokken was bij de eerste versie van het protocol, heeft zich akkoord verklaard om deze opdracht op zich
te nemen. Het Kwaliteitscentrum voor Diagnostiek stond in voor de coodrdinatie van de actualisering van het protocol.
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Feedbackgroep

Het protocol is na de her@g voorgesteld aan volwassenen met ASS, met de mogelijkheid feedback te formule-
ren. Hierbij werd eneggzijds getocust op positieve en negatieve punten van het protocol en suggesties ter verbetering.
Anderzijds werdoo%zormeerd naar het particuliere diagnostische traject van elk van de volwassenen, waarbij
daaropvolgend ge‘e erd om hun ervaringen te relateren aan de inhoud van het protocol. De feedbackgroep is
samengestaldyin oveleg met de Vlaamse Vereniging Autisme. De groep is samengekomen op 25 juni 2018 en 10 juli
2018. Opi% de ontvangen opmerkingen werden enkele aanpassingen aan het protocol doorgevoerd.

werden de resultaten van het focusgroeponderzoek met volwassenen met ASS weergegeven in een
ond srapport dat u via onze website (www.kwaliteitscentrumdiagnostiek.be/publicatiesjeugdhulp) kan raadplegen.
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1. Inleiding

1.1. Protocollering in Vlaanderen

De Smet (2009a) definieert een protocol als
een soort draaiboek, dat een gestructureerde,
systematische, logische en concrete leidraad biedt
om handelingen binnen het hulpverleningsproces
- gericht op een welomschreven problematiek -
z0 concreet en stapsgewijs mogelijk te kunnen
uitvoeren. In Vlaanderen bestaan binnen de
hulpverlening reeds tal van begeleidings- en
behandelingsprotocollen (e.g., Braet & Bogels,
2014), maar ook diagnostische protocollen
worden steeds vaker ontwikkeld. Voorbeelden
hiervan zijn onder meer de classificerende
diagnostische protocollen binnen het Vlaams
Agentschap voor Personen met een Handicap
(VAPH) en handelingsgerichte diagnostische
protocollen in het onderwijs en de centra voor
leerlingenbegeleiding (Prodia’), de geestelijke
gezondheidszorg (Braet, 2015) en de bijzondere
jeugdzorg (Federatie OOOC, 2013). In de hulp-
verlening naar minderjarigen toe nemen we we
een tendens waar wat betreft de ontwikkeling v
(handelingsgerichte) diagnostische protocoll i
meerderjarigen blijft dit echter een aanda

en zijn er in feite weinig diagnostische grotycollen
op deze doelgroep gespecificeerd.

Protocollair werken wordt d@ Vlaamse
overheid aangemoedigd, da txpliciteren en
onderbouwen van technie@n methodieken
leidt tot een Kkennis an kwaliteitsvolle
expertise (De Smet, 2 2009b). Ook vanuit
wetenschappelij oek kan de meerwaarde van
het gebruik'var% protocol beargumenteerd
worden. Niet Woke#bundelt een protocol een
wetens pelijk®onderbouwde stand van zaken
en r@ &twikkelingen inzake een specifiek
t. en protocol kan er ook voor zorgen
pverleners, en diagnostici in het bijzonder,
kwetsbaar zijn voor oordeelsfouten zoals
bijvd0rbeeld een confirmatorische teststrategie
of tunnelvisie (Claes, Bijttebier, Vercruysse,
Hamelinck, & De Bruyn, 2006). Een protocol kan
dus zeer waardevol en nuttig zijn. Daartegenover
blijft het evenwel belangrijk te onderstrepen
dat een protocol geenszins een vervanging kan
betekenen van een klinische en kritische blik.
Ook De Smet (2009b) wijst erop dat men het
gebruik van een protocol niet mag herleiden tot
het standaard volgen van een soort heilige gids.
De huidige diagnostische protocollen dienen dan
ook in het licht van deze nuancering gehanteerd
te worden.

1 http://www.prodiagnostiek.be
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1.2.Classificerende diagnostis;ch@
protocolien

1.2.1. Definitie diagnostiek

Diagnostiek wordt vaak g j@ aan het

identificeren van een ziekte ornis en het
bepalen van een categori rtoe een persoon
behoort. Daarbij wgedt vaak gebruikgemaakt
van classificatieg st@ zoals de International

j s, 109 editie’ (ICD-10,
mation, 1993) en de Diagnostic

and Statis ual of Mental Disorders, 5%
editie ( American Psychiatric Association,
20 in~ ziektes en mentale stoornissen

orden aan de hand van verschillende
dien het gedrag van een persoon voldoet
cn bepaalde constellatie van criteria, dan

het huidige protocol centraal.

dt een categorie toegekend of een diagnose
O steld. Deze classificerende diagnostiek staat in

Echter, diagnostiek is meer dan het checken
van de criteria die een stoornis of aandoening
definiéren. Wanneer we het woord ‘diagnostiek’
vanuit etymologische hoek benaderen, dan weten
we dat dit afgeleid is van ‘did" (door..heen) en
‘gndsiskein’ (leren; weten). Vrij vertaald betekent
dit dus het grondig leren kennen. Diagnostiek
betreft het leren kennen van een persoon
in zijn geheel, gaande van het begrijpen van
gezondheidsproblemen en positieve aspecten van
gezondheid, de context waarin deze voorkomen
en de impact die ze hebben op het adaptief
functioneren en de participatie in de maatschappij.
Daarbovenop wordt in de literatuur het belang
van de persoonlijke ervaringen en belevingen
van patiénten (een narratieve, ideografische
component) binnen een diagnostisch traject
meer en meer onderschreven (World Psychiatric
Association, 2002).

1.2.2. Diagnostische vragen

Hoe een diagnostisch proces eruit zal zien, wordt
in belangrijke mate bepaald door wat men als
finaliteit percipieert. Onder clinici wordt vaak
als hoofddoel gesteld dat diagnostiek als basis
dient voor behandeling en zorg. Echter, binnen
verschillende settings zal deze doelstelling
een andere invulling krijgen en andere vragen
opwekken. Is het doel van diagnostiek gericht op
classificatie opdat toegang tot bepaalde types hulp
kan verkregen worden? Willen we een verklaring
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bieden voor de problemen en de biopsychosociale
instandhoudende of uitlokkende factoren in kaart
brengen? Is het doel een handelingsplan op te
stellen, en willen we in een tweede stap deze
interventies evalueren? Is het doel na te gaan hoe
goede arbeidsmogelijkheden te creéren? Willen
we aan de hand van het diagnostisch proces het
leerpotentieel van de betrokkene leren kennen en
willen we hierbij de ondersteunende factoren in
de omgeving identificeren? Deze en vele andere
vragen belichten verschillende perspectieven over
wat diagnostiek kan inhouden (Lebeer et al., 2013).

In de literatuur worden de verschillende
diagnostische  vragen vaak in vif types
onderverdeeld: vragen met betrekking tot
onderkenning, verklaring, predictie, indicatie
en evaluatie (Vertommen, ter Laak, & Bijttebier,
2005). Onderkennende vragen richten zich
op de beschrijving van een problematiek, een
niveaubepaling of de vaststelling van een bepaalde
stoornis. Bij verklarende vragen ligt de focus op
het in kaart brengen van de uitlokkende en/of
instandhoudende factoren van een probleem.
Predictie heeft betrekking op het nagaan hoe
de problemen zich verder gaan ontwikkelen.
Indicerende vragen richten zich op het
onderzoeken welke interventie het meest geschikt
is voor de problematiek, terwijl bij evaluatie de
effectiviteit van een interventie wordt nagegaan.

1.2.3. Handelingsgerichte diagnostiek

In dit classificerend diagnostisch protocal
gefocust op de onderkennende vraa

is het belangrijk op te merken dat een
diagnostisch proces bovenstaande vragen niet
los van elkaar gezien kunnen wglfideMyZo zal een

vraag naar onderkenning va in hand gaan
met een vraag naar verklarirﬁdlcering. Zelden
vormtde onderkenning tgepaard gaand
met het stellen van eer%ﬂcerende diagnose -
het eindpunt van een trafect. Wij opteren er dan
ook voor ong, heflhigiglige classificerende protocol
te zien als ééryon eel van een veelal bredere
diagnostis hems, waarbij het uiteindelijke doel
van bet@ostisch onderzoek het uitbrengen

elingsgericht advies is (De Bruyn,
ads, Pameijer, & van Aarle, 2003; Pameijer

&)

sma, 2011; Pameuer&van Beukering, 2015).

9€n geindividualiseerd handelingsadvies op te
stellen is het dan ook niet voldoende te focussen
op het problematisch functioneren en het
afvinken van criteria van een bepaalde stoornis.
Het functioneren van een persoon dient breed
onderzocht te worden waarbij de kwaliteiten en
sterktes van een persoon en zijn of haar omgeving
ook aan bod komen opdat deze kapstokken
kunnen bieden om een interventietraject aan op
te hangen. Ondanks dat de focus van het protocol
ligt op classificerende diagnostiek worden toch
beknopt enkele richtlijnen meegegeven omtrent
handelingsgericht diagnostisch werken, gezien het
belang ervan voor de praktijk

2 Hoofdstuk 1

o

O

1.3.Sociaal-ecologische visie

1.3.1. Weg van het stoornisgericht denken

In de praktijk wordt vaak een spanningsveld
ervaren tussen aanhangers van een medisch
model enerzijds, en een sociaal model
anderzijds. Een medisch model op functioneren
is stoornisgericht van aard. Het gaat ervan i
dat er een onderliggende stoornis of 5iek®
die 'te behandelen’ valt. De stoornis is sch§
monocausaal en wordt als permanen xzig
beschouwd. Een sociaal model van %eren
daarentegen vertrekt vanuit de s%g at het
functioneren van een perso bepaalde
toestand reflecteert, die afha e (mis)match
tussen die persoon en ﬁrjnenleving. Vanuit
deze visie wordt gesteld e mogelijkheden
en beperkingen di and ondervindt in het
functioneren e a@en aan de samenleving

een interactie tussen de

en "faar omgeving. Bijvoorbeeld,
of een pﬁ) met autismespectrumstoornis
onder ing nodig heeft bij het functioneren
k, in de vrije tijd, in de omgang
ren, etc.), hangt niet alleen af van de

Spectrumstoornis, maar eveneens van
rlei andere interne en externe factoren.

Deze visie is ook terug te vinden in de
definitie van handicap door het VAPH als een
participatieprobleem:

“.) elk langdurig  en  belangrijk
participatieprobleem  van een  persoon
dat te wijten is aan het samenspel tussen
functiestoornissen van mentale, psychische,
lichamelijke of zintuiglijke aard, beperkingen
bij het uitvoeren van activiteiten en
persoonlijke en externe factoren” (artikel 2,
decreet 7 mei 2004).

Ook binnen het VN-Verdrag inzake de rechten
van personen met een handicap (United
Nations, 2006) wordt een handicap niet langer
beschouwd als een kenmerk van het individu,
maar als een afstemmingsprobleem tussen de
persoon met beperkingen en mogelijkheden
in het persoonlijk functioneren enerzijds en de
samenleving anderzijds. Mensen ervaren een
‘handicap’ door de wijze waarop de samenleving
georganiseerd is. Een handicap betekent dat
mensen belemmeringen ondervinden om op een
gelijkwaardige manier als anderen te participeren
in de samenleving. Het is de verantwoordelijkheid
van de samenleving in zijn geheel om de omgeving
zodanig te veranderen dat alle personen op
alle domeinen van het maatschappelijk leven
volwaardig kunnen participeren.

Het  uitgangspunt van  diagnostiek  (en
behandeling) zal sterk verschillen afhankelijk
van het referentiekader dat de diagnosticus
of hulpverlener hanteert. Vanuit de hierboven
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beschreven definitie van diagnostiek (cf. ‘breed
leren kennen’) gaan we ervan uit dat een persoon
het best vanuit een sociaal-ecologisch perspectief
benaderd wordt. In lijn met deze visie wordt er
in dit classificerend protocol vertrokken vanuit
de stelling dat diagnostiek niet uitsluitend
stoornisgericht van aard mag zijn?, maar alle
aspecten van iemands functioneren in kaart dient
te brengen.

1.3.2. International Classification of Functioning,
Disability and Health

Een classificatiesysteem dat vanuit de sociaal-
ecologische visie is ontwikkeld, is het ICF-kader van
de Wereldgezondheidsorganisatie (International
Classification of Functioning, Disability and Health,
ICF, WHO, 2002; International Classification of
Functioning for Children and Youth, ICF-CY, WHO,
2008).

ICF benadert het menselijk functioneren en
problemen daarbij vanuit drie perspectieven
(Maes, 2014). (1) de mens als organisme,
met eventuele stoornissen en afwikingen in
anatomische eigenschappen of lichaamsfuncties;
(2) het menselijk handelen, met eventuele
beperkingen in het uitvoeren van activiteiten en (3)
de deelname aan de samenleving, met eventuele
problemeninde participatie aan diverse contexten.

die ondersteunend of belemmerend kunnen zi

Daarnaast wijst ICF ook op twee componente&O

ten aanzien van het functioneren van pers

2 Binnen het protocol werd wel geopte

het gebruik van de term ‘autismespectru |s in
ljn met de huidige wetenschappelijke diagn®stische
classificatiesystemen. Het gebrui n dergelijke
terminologie wordt vanuit de neuro itsbeweging
echter ter discussie gesteld. wordt volgens
deze beweging gezien als een an de natuurlijke
menselijke variatie. Het is e manier van zijn, die
niet ‘gestoord’ of‘beperke@ﬁ te zijn. Autisme wordt
gezien als een positieve | eit die geen ‘genezing’
nodig heeft (Baker%t Jaarsma & Welin, 2012; Kapp,

Dit zijn de zogenaamde ‘Externe factoren’ en
‘Persoonlijke  factoren’. Externe factoren (of
omgevingsfactoren) hebben betrekking op de
fysieke en sociale omgeving waarin mensen
leven. Voorbeelden hiervan zijn de houding van
de samenleving ten aanzien van mensen met
een beperking, vormen van ondersteuning door
personen of hulpmiddelen, de toegankelijkheid
van gebouwen of het gevoerde beleid. Persoonlijke
factoren zijn bijvoorbeeld geslacht,

levensstijl, persoonlijkheid en sociale ach@rgr&
Figuur 1 geeft de vijff componenten van

model weer. Het functioneren is he at
van een complexe wisselwerking tu @e vijf
componenten. {

De ICF-visie stelt dus de ingeNCtiy/ tussen een
persoon en zijn of haﬁzgeving centraal.
De context waarin een idu leeft, heeft
een grote invioed @@9giin of haar persoonlijke
ontwikkeling e 4’. eren. De mogelijkheden

en de beperki dig®Dijvoorbeeld een persoon

met auti stoornis ervaart in het
d

uitvoeren agelijkse activiteiten (bijvoorbeeld:
het Ier org voor zichzelf, communicatie,

@edrag sociale relaties) en in het
p seren in allerlei leefsituaties (bijvoorbeeld:
¢ iChool, vrije tijd, werk) worden niet alleen
moed door de component ‘Functies en
tomische Eigenschappen’, maar evengoed
door zowel persoonlijke als omgevingsfactoren
(WHO, 2002). Deze factoren kunnen een positieve
of een negatieve invloed uitoefenen op de
lichaamsfuncties en anatomische eigenschappen,
op het uitvoeren van activiteiten door het individu
of op de participatie van het individu in de
samenleving. Het interactionele aspect van ICF
maakt duidelijk dat voor volwassenen met een
bepaalde stoornis het functioneren sterk kan
verschillen omdat dit functioneren juist afhangt
van het samenspel van alle componenten. Of
mensen meer of minder ondersteuning nodig
hebben, hangt dan niet enkel af van de aard en de
graad van hun stoornissen of beperkingen.

Gillespie- Lyncﬁ\ aP, & Hutman, 2013).

Gezondheidstoestand

aandoeningen, ziektes

T

|

functies en anatomische
eigenschappen

1

+—>

!

activiteiten < 3

A

}

participatie

f

I

externe factoren

}

persoonlijke factoren

Figuur 1. Het ICF-model (WHO, 2002, 2008)
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ICF is een begrippensysteem dat toelaat om
gedetailleerd het functioneren op een éénduidige
manier te beschrijven, te classificeren en te
coderen. Aan de hand van dit model kunnen alle
componenten goed in beeld gebracht worden
en ontstaat op die manier een beeld van de
sterktes van de persoon en van de stoornissen,
beperkingen en participatieproblemen die bij
deze persoon aanwezig zijn. Het streefdoel
moet uiteraard zijn om de beperkingen van deze
personen zoveel mogelijk te verminderen waar dat
mogelijk is, maar vooral om hun mogelijkheden tot
participeren op alle domeinen te vergroten.

4 Hoofdstuk 1
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2. Definitie en terminologie

Autismespectrumstoornis is een neurobiologische
ontwikkelingsstoornis met een heterogene etio-
logie. Onderzoek suggereert dat in de meeste
gevallen genetische factoren, in interactie met
omgevingsfactoren, aan de basis liggen (Parellada
etal, 2014). Dit leidt tot een atypische ontwikkeling
van de hersenen, reeds van voor, of kort na de
geboorte. De vele genetische, neuroanatomische,
metabole, neurochemische en neurofysiologische
bevindingen zijn evenwel nog verre van eenduidig.
Autismespectrumstoornis wordt best bekeken
als een grootschalige neurale netwerkstoornis,
waarbij er zowel sprake is van onder- als
overconnectiviteit tussen hersengebieden,
resulterend in een andersoortige manier van
informatieverwerking. Die kan zich onder meer
uiten in sociaal-cognitieve problemen (op het viak
van ‘theory of mind’ of ‘mindreading)), problemen
met de executieve functies en een atypische lokale/
globale verwerking. Op dit ogenblik is er evenwel
geen enkele biologische of neuropsychologische
marker die een belangrijke bijdrage kan leveren

biologische en cognitieve bevindingen heb
met name een beperkte specificiteit (i.e,
enkel bij personen met autismespectrum$osnis’
maar ook bij andere klinische groepen@en de
bevindingen aangetoond) en universalitel (i.e.,
de bevindingen zijn niet van to ing bij alle

personen met autismespectrum ). Daarom
ook tot een

tot de classificerende diagnostiek. De huidix
e

classificerende diagnose op gedragsniveau (zie
ook Figuur 2). °

De vorige versie van de Diagnostic an %cal
Manual of Mental Disorders (DS %APA,
2000) hanteert de benaming&, ‘p&Vasieve
ontwikkelingsstoornissen’.  H eft een
verzamelnaam voor een grgeRgstgornissen die
wordt gekenmerkt door%ige gebreken en
diep ingrijpende (pervasie beperkingen op
verschillende domei van de ontwikkeling. Het
gaat hierbij om e@en van de ontwikkeling
van  wederke ciale interacties, die

samengaan rkingen van de verbale en
nonverbalegto nicatieve vaardigheden en/of

metde igheid van stereotiepe gedragingen,
int®ge activiteiten.

DSM-IV-TR worden volgende subtypes
derscheiden binnen de groep pervasieve
ofitwikkelingsstoornissen:

autistische stoornis

stoornis van Rett

desintegratiestoornis van de kindertijd
stoornis van Asperger

pervasieve ontwikkelingsstoornis - niet
anderszins omschreven (met inbegrip van
atypisch autisme)

Uk W=

GEDRAG

NEUROCOGNITIE

NEUROBIOLOGIE

GENETICA

Tekorten in de sociale communicatie en
interactie; beperkte repetitieve
gedragspatronen, interesses of activiteiten

Sociaal-cognitieve problemen; problemen met
executieve functies; atypische lokale/globale
verwerking

Atypisch ontwikkelingsprofiel op vlak van
neuroanatomie, neurofysiologie en
neurochemie

Bv.: problemen op vlak van connectiviteit tussen
neuronen

Single gene mutaties; genetische
risicovarianten
Bv.: Fragiele-X syndroom

Figuur 2. Niveaus van onderzoek bij autismespectrumstoornis

5 Hoofdstuk 2

—

Symptoomgebieden specifiek voor
autismespectrumstoornis

Geassocieerd met
autismespectrumstoornis, maar niet
specifiek voor noch universeel
aanwezig bij autismespectrumstoornis
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Tabel 1. Vergelijking van de diagnostische categorieén binnen de autismespectrumstoornissen in de DSM-IV-TR en de ICD-10

DSM-IV-TR

ICD-10

Autistische stoornis

Vroegkinderlijk autisme

Stoornis van Rett

Syndroom van Rett

Desintegratiestoornis van de kindertijd

Andere desintegratiestoornis op kinderleeftijd

Stoornis van Asperger

Syndroom van Asperger

X7

Pervasieve ontwikkelingsstoornis - niet anderszins
omschreven (met inbegrip van autisme)

ontwikkelingsstoornissen
Pervasieve ontwikkelingss
gespecifieerd \

Atypisch autisme
Overige gespecifieerde pervas%

fet

Geen corresponderende categorie

Hyperactieve stoornisﬁengaand met
zvvakzmmgheld en yp|een

De laatste versie van de International Classification
of Diseases (ICD-10% WHO, 1993), die nog in
diverse werkvelden in Belgié wordt gebruikt (o.m.
RIZIV) maakt een vergelijkbare opdeling (zie Tabel
1).

Het laatste decennium werd in

Vlaanderen reeds meer en meer de term
‘autismespectrumstoornis(sen)  (ASS) gebru&

in plaats van een specifieke DSM-IV-TR of |
10-classificatie.  Het spectrum  verwijst

naar de diverse verschijningsvormen
verschillende graden van ernst (Roeﬁ?ﬂh.
Het is deze overkoepelende term die ookSvordt
gehanteerd in de DSM-5 die v i

2013 (Nederlandse vertaling in 8Q14;"APA, 2013;
APA, 2014). Onder meer o

stoornissen in de DSML/- et betrouwbaar
van elkaar konden %en onderscheiden
op het viak van o en, kenmerken en
interventienode erd de onderverdeling
verlaten & r%n autisme  (autistische
stoornis), FN eve ontwikkelingsstoornis
- nigt %szi s omschreven, stoornis van
Asperggr desintegratiestoornis  van de
ijysamengevoegd onder de noemer van
spectrumstoornis.

Waar in het verleden sprake was van een triade van
symptoomgebieden voor de diagnose autisme (so-
ciale deficiénties, communicatieve deficiénties en
repetitieve, stereotiepe gedragingen eninteresses),
geeft de DSM-5 voor autismespectrumstoornis
twee symptoomgebieden aan, die beide moeten
aanwezig zijn. Ze omvatten enerzijds persisterende
deficiénties in de sociale communicatie en

3 De ICD-11 is in juni 2018 uitgebracht voor verder
implementatie onderzoek. Er wordt verwacht dat de ICD-
11 in mei 2019 zal voorgesteld worden aan de WHO.
Deze finale versie van de ICD-11 zal hoogstwaarschijnlijk
nauw aansluiten bij de DSM-5.
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sociale int cti®™n uiteenlopende situaties en

ander rkte repetitieve gedragspatronen,

s@ activiteiten. Eén van de kenmerken

te symptoomgebied verscheen nog

en vorige versie van de DSM, namelijk

- of hyperreactiviteit op zintuiglijke prikkels

o)) ‘ongewone belangstelling voor de zintuiglijke

aspecten van de omgeving. Voor beide

symptoomgebieden definieert de DSM-5 ook

ernstcriteria. Zoals de voorbeelden in de DSM-

5 duidelijk maken, manifesteren de symptomen

zich beduidend verschillend naargelang de

kalenderleeftijd en de verstandelijke leeftijd van

het individu (zie ook Esbensen, Seltzer, Lam, &

Bodfish, 2009). De symptoombeschrijvingen in de

DSM-5 zijn ook beter toepasbaar bij meisjes dan
in DSM-IV-TR.

In de DSM-5 wordt verder gesteld dat de sympto-
men vanaf de vroege kinderleeftijd aanwezig
moeten zijn. Het is echter mogelijk dat de
symptomen pas volledig duidelijk worden
wanneer de sociale eisen toenemen, of worden
gemaskeerd door op latere leeftijd verworven
strategieén. Er wordt geen grensleeftid van
drie jaar meer aangegeven, wat de toepassing
van de criteria bij volwassenen vereenvoudigt.
De diagnose wordt soms pas voor het eerst
in de volwassenheid gesteld, bijvoorbeeld na
diagnose van een kind in het gezin of na een
grote verandering in het professionele of familiale
leven. Verder kan bij volwassenen het verkrijgen
van een gedetailleerde ontwikkelingsanamnese
via zelf- en informantenrapportage moeilijk zijn.
De DSM-5 vermeldt daarom expliciet dat als
klinische observatie aangeeft dat in het huidige
gedrag aan de criteria voldaan is, een diagnose
autismespectrumstoornis mag worden gesteld,
op voorwaarde dat er geen aanwijzingen zijn voor
goede sociale en communicatieve vaardigheden in
de kindertijd. De afwezigheid van informatie over
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de ontwikkeling mag dus geen reden zijn om de
diagnose niet te stellen.

De DSM-5 geeft verder aan dat de symptomen
beperkingen in het functioneren of een
duidelijke lijdensdruk tot gevolg moeten hebben.
Het handboek geeft echter geen duidelijke
operationalisering van het concept lijdensdruk. Er

wordt geen kader geboden hoe dit vastgesteld kan
worden (Vanheule & Devisch, 2014).

De DSM-5 beveelt aan om te specifiéren of
er al dan niet sprake is van een bijkomende
verstandelijke beperking en/of taalstoornis en of
autismespectrumstoornis samenhangt met een
bekende somatische of genetische aandoening.

Persisterende deficiénties in de sociale communicatie en sociale interactie in uiteenlopende situaties, ~val®
actueel of in de voorgeschiedenis blijkt uit de volgende kenmerken (de voorbeelden zijn bedoeld a'zillu_tratie
en geven geen volledig beeld):

Deficiénties in de sociaal-emotionele wederkerigheid, variérend van bijvoorbeeld op eer. aknorinale manier
sociaal contact maken en niet in staat zijn tot een normale gespreksinteractie; het er.ninyerd delen van
interesses, emoties of affect; een onvermogen om sociale interacties te initiéreri ¢n t» beantwoorden; tot
het niet in staat zijn om een sociale interactie te beginnen of erop in te gaan.

Deficiénties in het non-verbale communicatieve gedrag dat gebruikt ‘we.ds voor sociale interactie,
variérend van bijvoorbeeld slecht geintegreerde verbale en non-verbala an.unicatie; abnormaal gedrag
bij cogcontact en lichaamstaal of deficiénties in het begrijpen en ge Jruik-n van gebaren; tot een totaal
ontbreken van gezichtsuitdrukkingen en non-verbale communicat ».

Deficiénties in het ontwikkelen, onderhouden en begrijper. v..n relaties, variérend van bijvoorbeeld
problemen met het aanpassen van gedrag aan verscille:fe sociale omstandigheden; moeite met
deelnemen aan fantasiespel of vrienden maken; tot afwe zigh id van belangstelling voor leeftijdgenoten.

Beperkte repetitieve gedragspatronen, interesses of activite ‘en, zoals actueel of in de voorgeschiedenis blijkt
uit minstens twee van de volgende kenmerken:

De

Stereotiep(e) of repetitieve motorische be vegingen, gebruik van voorwerpen of gesproken taal (zoals
eenvoudige motorische stereotypieén sneelgoed in een rij zetten of voorwerpen ronddraaien; echolalie;
idiosyncratische uitdrukkingen).

Hardnekkig vasthouden aan het.2!fc 2, inflexibel gehecht zijn aan routines of geritualiseerde patronen
van verbaal of non-verbaal gedrag (bijvoorbeeld extreem overstuur bij kleine veranderingen, moeite met
overgangen, rigide denkpa roncn, rituele wijze van begroeten, de behoefte om steeds dezelfde route te
volgen of elke dag hetz<iile = eten).

Zeer beperkte, gefixe="de interesses die abnormaal intens of gefocust zijn (bijvoorbeeld een sterke
gehechtheid aan of preoccupatie met ongebruikelijke voorwerpen, bijzonder specifieke of hardnekkige
interesses).

Hyper- of b, uoreactiviteit op zintuiglijke prikkels of ongewone belangstelling voor de zintuiglijke aspecten
van de emgevir g (bijvoorbeeld duidelijk ongevoelig voor pijn en/of temperatuur, een negatieve reactie op
specifieke seluiden of texturen, excessief ruiken aan of aanraken van voorwerpen, visuele fascinatie met
lic'.-en of beweging).

< /mptomen moeten aanwezig zijn in de vroege ontwikkelingsperiode (maar kunnen soms pas volledig

mar.fest worden wanneer de sociale eisen de begrensde vermogens overstijgen, of kunnen worden
gemaskeerd door op latere leeftijd aangeleerde strategieén).

De symptomen veroorzaken klinisch significante lijdensdruk of beperkingen in het sociale of beroepsmatige
functioneren of het functioneren op andere belangrijke terreinen.

De

stoornissen kunnen niet beter worden verklaard door een verstandelijke beperking (verstandelijke-

ontwikkelingsstoornis) of een globale ontwikkelingsachterstand. Een verstandelijke beperking en de
autismespectrumstoornis komen geregeld samenvoor; om de comorbide classificatie autismespectrumstoornis
naast een verstandelijke beperking toe te kennen moet de sociale communicatie onder het verwachte
algemene ontwikkelingsniveau liggen.

Box 1. DSM-5 criteria autismespectrumstoornis (APA, 2014, p. 109-110)
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Deze versie van de DSM laat, veel meer dan
de DSM-IV-TR en de ICD-10, nog comorbide
diagnostische classificaties toe*. Opmerkelijk is
ook een nieuwe classificatie die evenwel onder
de communicatiestoornissen valt: de sociale
(pragmatische) communicatiestoornis. De DSM-
5 beveelt aan om mensen met opvallende
tekortkomingen in de sociale communicatie,
maar wiens gedrag niet aan de criteria voor
autismespectrumstoornis voldoet (vooral
mensen die geen repetitief of stereotiep gedrag
vertonen) te onderzoeken op deze nieuwe
stoornis, die niet samen kan voorkomen met
autismespectrumstoornis. Wetenschappelijk on-
derzoek naar het voorkomen van deze sociale
communicatiestoornis is evenwel nog nauwelijks
voorhanden. Het is ook niet duidelik hoe het
gedrag van personen met sociaal-communicatieve
deficiénties en subklinisch repetitief of stereotiep
gedrag dient geclassificeerd te worden.

4 Voorbeelden bij comorbiditeit staan
opgelijst in de DSM-5, onder Neurobiologische
ontwikkelingsstoornissen, Autismespectrumstoornissen
(p. 122)
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3. Sociaal-ecologische visie hij ASS

Autismespectrumstoornis is een beschrijvende zeer variabel is en veel verder gaat dan de twee
term. Het identificeren van de kenmerkende kerndomeinen van autismespectrumstoornis.
beperkingen en de impact ervan op het Op basis van een consensusoordeel onder
functioneren van een persoon in zijn of haar internationale experten werden 'ICF core {
dagelijkse leefsituaties moet steeds vanuit een voor autismespectrumstoornis off i@
sociaal-ecologisch  perspectief gebeuren. Het (Bolte et al., 2018), die moeten helpe a
functioneren van een persoon vindt immers te stellen wat het functioneren van % met
plaats in interactie tussen de persoon en zijn of autismespectrumstoornis onder% en/of
haar omgeving. Deze sociaal-ecologische visie is belemmert.

bijvoorbeeld terug te vinden in het ICF-kader van

de Wereldgezondheidsorganisatie (International Vanuit de sociaal-ecologis%ie is het belangrijk
Classification of Functioning, Disability and Health, om niet alleen aandacht te“hebben voor de
ICF, WHO, 2002; International Classification of autismespecifie ingen, maar ook voor

e
Functioning, Disability and Health for Children het ruimere \
and Youth, ICF-CY, WHO, 2008) en in het VN- persoonlijke fa

en van de persoon,
en factoren van buitenaf die

verdrag inzake de rechten van personen met het functiogére nvloeden. Voor personen met
een handicap (United Nations, 2006) (zie (een v n van) autismespectrumstoornis
Inleiding, 1.3., en Figuur 1). De mogelijkheden en is Mgt elangrijk om breed te kijken en om
beperkingen van een individu in het uitvoeren al ponenten goed in beeld te brengen. Het

in allerlei leefsituaties, worden beinvioed door tsbaarheden, tekorten of problemen te
zowel persoonlijke als externe factoren. Zowel een oemen, maar ook voldoende aandacht te
systematische literatuurreview (de Schipper et ?I&O hebben voor de sterktes van de persoon en zijn

van dagelijkse activiteiten en in het participeren is ij belangrijk om niet alleen de zwaktes,
&n

2015) als een wereldwijde bevraging van expert of haar omgeving, en zo aanknopingspunten te

(de Schipper et al., 2016) laten zien dat de i@

van autismespectrumstoornis op het fm

zoeken voor ondersteuning van de persoon en zijn
of haar omgeving.
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4. In welke situaties kan het protocol
gebruikt worden?

4.1. Wanneer een diagnostisch
onderzoek uitvoeren?

Vanaf de jaren negentig is er meer aandacht
gekomen voor ASS bij volwassenen (Sizoo,
2015) en stelt zich frequent de vraag of een
onderzoek naar ASS aangewezen is. Wie aanklopt
bij gespecialiseerde psychodiagnostische
teams, beoogt met zijn/haar vraag meestal
een goed onderbouwde classificatie, een goed
samenhangende probleemverklaring en een
passend advies te bekomen. Een gedegen
antwoord kan echter pas gegeven worden na
het doorlopen van een arbeidsintensief proces
dat meerdere stappen omvat. Bij het begin goed
overwegen of het investeren van tijd, energie
en kosten tot een zinvol resultaat kan leiden, is
bijgevolg noodzakelijk.

naar ASS in drie fasen tot stand komt:
eerste vermoeden’, ‘het onderbouwen xa
vermoeden’ en 'de verdiepende diagnoQ
De eerste fase wordt geken door het
herkennen van signalen e mptomen die
mogelijks passen bij ASS. rifk is dat deze
herkenning gebeurt do, n van wie geen
specifieke  ASS-desku id verwacht mag
worden (Sizoo, 2Q15). De praktijk maakt duidelijk
dat er twee g%roepen te onderscheiden
ij personen die reeds een

zijn. Enerzuds\D
verledewen innen de psychiatrische zorg.
N

Ander er personen die voor het eerst

Sizoo (2015) meent dat het diagnostisch proc@

ring en hulp zoeken voor ervaren
% en. Personen met een psychiatrische
voOggeschiedenis  kregen wvaak al één of
meerdere diagnoses uit de groep van angst- en
stemmingsstoornissen, verslavingsproblemen
of persoonlijkneidsstoornissen (bv. borderline
persoonlijkheidsstoornis). Het is mogelijk dat
de eerder gestelde diagnose effectief aanwezig
is, waarbij ASS onderliggend onopgemerkt is
gebleven. Het kan echter ook zijn dat de eerder
gestelde diagnose op een vergissing berust
(Sizoo, 2015). In dit laatste geval biedt de gestelde
diagnose geen afdoende verklaring voor de
problemen in het dagelijks leven. Bij de groep
waarbij nooit eerder een psychiatrische diagnose
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is gesteld, speelt de vraag wat er mogelijks toe
geleid heeft dat iemand niet meer naarpeh@
functioneert en dus hulp nodig heeft. K'
het van belang om er zich rekensd‘%ﬁ
geven dat een altijd aanwezig eegigzijinde

kwetsbaarheid plotseling mapi

kan zijn, doordat belangrjj
factoren zijn wegvallen. Bij grSe sitieperiodes
in het leven, zoals bijvoor de overstap van
middelbaar naar ho derwijs of van onderwijs
naar werk, het ¢ @nwonen, het krijgen van
kinderen, of pgfiSigering, zijn mensen met ASS
bijvoorbeel c&o‘ kwetsbaar, omwille van
het grote % wegvallen van vaste structuren
e f n assingsvermogen dat voor grote
Biry ordt gesteld. Een goede afstemming
@ buitenwereld op de specifieke noden
fen persoon met een ASS-kwetsbaarheid

er immers toe bijdragen dat het algemeen
unctioneren mogelijk blijft.

D

Bij de gespecialiseerde centra voor diagnostiek
van ASS komen de aanmeldingen voor onderzoek
veelal voort vanuit één van de onderstaande
motivaties:

Er is sprake van een recente crisissituatie,
een ernstig persoonlijk lijden, of een
lange geschiedenis van disfunctioneren.
Herhaaldelijke professionele uitval of het
niet kunnen realiseren van een stabiele
tewerkstelling is een alarmsignaal dat
aanleiding kan geven tot aanmelding. In deze
omstandigheden verloopt een aanmelding
of verwijzing vaak via een hulpverlener in de
geestelijke gezondheidszorg of arbeidszorg
met enige achtergrondkennis, waardoor het
eerste vermoeden van een onderliggende
ASS-problematiek vaak al onderbouwd is.
Betrokkene herkent zichzelf sterk in het
beeld dat hij/zij heeft van ASS, en zoekt naar
eenbevestigingvanheteigenvermoeden. De
vraag ontstaat vaak naar aanleiding van een
ASS-diagnose in eigen kring (bijvoorbeeld bij
zijn/haar kinderen), of nadat men in contact
is gekomen met informatie over ASS via de
media.

Betrokkene is bereid om een onderzoek te
doorlopen opvraagvan zijn of haar omgeving
(ouders, partner, hulpverleners, ...) omdat
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de omgeving de situatie problematisch
inschat en meent ASS te herkennen.
Betrokkene is bereid om een onderzoek te
doorlopen op vraag van behandelaars ten
gevolge van het uitblijven van effecten uit
diverse behandelingen en begeleidingen.

Deze opsomming geeft aan dat de mate waarin
een eerste vermoeden van ASS onderbouwd
is aanzienlijk kan verschillen per aangemelde
casus. In heel wat gevallen is het nodig om het
eerste vermoeden verder te onderbouwen.
Het deel in het diagnostisch proces waarin het
eerste vermoeden verder wordt onderbouwd,
wordt ‘case identification’ genoemd. Aan de
hand van vragenlijsten en interviews dient een
z0 betrouwbaar mogelijke inschatting gemaakt
te worden van de kans dat er daadwerkelijk
sprake is van ASS. Sizoo (2015) wijst erop dat
‘case identification’ niet hetzelfde is als ‘screening’.
‘Screening’ verwijst naar een methode om in
een grote groep mensen via een betrekkelijk
eenvoudig instrument zoveel mogelijk mensen
te identificeren met een bepaalde aandoening
waarvoor een behandeling beschikbaar en zinvol
is. Hij stelt dat ‘screening’ op ASS nuttig kan zijn
bij zeer jonge kinderen in functie van effectieve
vroege interventie, maar dat dit bij volwassenen
minder voor de hand liggend is daar A
symptomen bij volwassenen niet rechtstr

te associéren zijn met disfunctioneren. 0
‘case identification’ beschikbare instrume
vrij algemeen en dekken niet alle symp die

Instrumenten voor cas< iaentification

Aanbevolen

kunnen voorkomen (Sizoo, 2015).

In het Nederlandse taalgebied zijn verschillende
instrumenten in  omloop. Onderstaande op-
somming geeft een kort overzicht. We overlopen
ze kort. De instrumenten zijn geordend volgens
de evaluatie die de experten aan de instrumenten
gaven (zie Tabel 2). Voor meer details over hoe
dit expertenoordeel tot stand kwam, en voor een
meer uitgebreide beschrijvingvan deinstrgme@
zelf, verwijzen we naar de fiches in Hoofd
Instrumentarium en kwalificatie.

De  Social  Responsiveness (SRS-A;
Constantino &  Gruber, C@Vederlandse
vertaling: Noens, De la MarcRe, cholte, 2012)
is een dimensionele v lijst die sociaal
bewustzijn,  social communicatie,  sociale
motivatie en ri it@ repetitiviteit nagaat. Er
zijn twee versj n zelfbeoordelingsvragenlijst
en een inﬁ& nbeoordelingsvragenlijst. De

SRS-A is geffgrmeerd en gevalideerd voor gebruik
in ed@

Vlaanderen.

@. Spectrum Quotient (AQ; Baron-Cohen,
right, Skinner, Martin, & Clubley, 2001;

erlandse vertaling: Hoekstra, Bartels, Cath,

Boomsma, 2008) is een dimensionele schaal
die inzicht verschaft in het spectrum van ASS-
symptomen en in de mate van kenmerken
van autisme bij volwassenen. De AQ is een
zelfbeoordelingsvragenlijst. Veertigvan de 50 items
kunnen ook door ouders/primaire verzorgers

Social Bespbpgigeness Scale-A (SRS-A)

Voorlo»ig aanbevolen

Ac~.aardbaar in specifieke gevallen

Autism Spectrum Quotient (AQ)

Autisme- en verwante stoornissenschaal-Z-Revisie (AVZ-R)
Vragenlijst over Gedrag en Sociale Communicatie (SCQ-NL)

Niet aanbevolen

Geen

Tabel 2. Synthese van de kwalificatie van case identification instrumenten voor autismespectrumstoornis in Vlaanderen. Binnen
een bepaalde kwalificatiecategorie werd de volgorde van de instrumenten alfabetisch gerangschikt, deze volgorde binnen een

categorie drukt dus geen verdere evaluatie uit.
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ingevuld worden. Het instrument werkt met een
cut-off score. Mensen die boven de cut-off scoren,
screenen positief op autismekenmerken. In de
literatuur zijn echter verschillende gehanteerde
cut-offs en versies (lange vs. verkorte versies) van
de AQ verschenen. Het gebruik van een verkorte
versie wordt niet aanbevolen. Eris enkel onderzoek
gepubliceerd naar de psychometrische kwaliteiten
van de AQ Dbij een Nederlandse, maar niet bij
een Vlaamse steekproef. Verder is het belangrijk
om op te merken dat er geen (Engelstalige
noch Nederlandstalige) handleiding van de AQ
beschikbaar is. Men dient zich te baseren op de
wetenschappelijke publicaties van Baron-Cohen et
al. (2001) en Hoekstra et al. (2008).

Er is slechts één Nederlandstalig screenings-
instrument beschikbaar dat specifiek werd
ontwikkeld ~ voor het onderkennen  van
autismespectrumstoornis bij kinderen, jongeren
en volwassenen met een verstandelijke beperking:
De Autisme- en verwante stoornissenschaal-Z-
Revisie (AVZ-R; Kraijer, 1999). Het instrument
heeft een leeftijdsbereik van 2 tot 70 jaar en
wordt ingevuld door professionals. Op basis van
een eindscore wordt een indeling gemaakt in
geen classificatie, twijfelcategorie en pervasieve
ontwikkelingsstoornis. De AVZ-R is ontoereikend
bij normale begaafdheid en personen met e
diep verstandelijke beperking. De Nederla
onderzoeksgegevens zijn  gedateerd. i
ook geen onderzoek gepubliceerdﬁf e
psychometrische kwaliteiten van de AVZ-Rgij een
Vlaamse steekproef.

De Vragenlijst over Gedrag e meun/cat/e
(SCQ-NL; Rutter, Bailey, 3: Nederlandse
vertaling: Warreyn, Ray@rs, & Roeyers, 2005)
meet autismekenmerke is gebaseerd op de

Autism Diaggos%erview—Revised (ADI-R). Het
instrument w een cut-off score. Mensen

die bow off scoren, screenen positief
op & %nmerken Er zijn twee versies

k&r (huidige toestand en levensloop).
@ dient ingevuld te worden door ouders of
¥cpf informanten. Het instrument is geschikt
voor screening van kinderen vanaf 2 jaar. In
Vlaanderen werd het instrument enkel bij kleuters
gevalideerd en genormeerd (Raymaekers &
Roeyers, 2003). Er is geen Vlaams onderzoek naar
de toepasbaarheid van de SCQ bij volwassenen.
Verschillende internationale studies hebben de
SCQ wel onderzocht bij volwassenen met een
verstandelijke beperking. De resultaten van deze
studies wezen bij deze doelgroep op een goede
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sensitiviteit>, maar mindere specificiteit® van de
SCQ.

Gezien de huidige stand van wetenschappelijk
onderzoek van bovenstaande instrumenten bij
volwassenen kan in eerste instantie de SRS-A
worden aanbevolen. Het is het enige instrument
dat onderzocht werd bij een Vlaamse volwassen
populatie, met bijhorende Vlaamse normen. De AQ
wordtgeschiktbevondenalsscreeningsingtru
in de eerstelijnszorg. Het gebruik van de "
de SCQ-NL worden enkel aanbevolen

sprake is van een verstandelijke bepgrki

Zoals Dblijkt uit bovenstaand@chrijving en
evaluatie (zie ook HoofdstuéS de mate van
onderbouwing van de ins nten (normering,
betrouwbaarheid, gliteit) niet altijd van
voldoende kw, i@o (2015) onderstreept

de beperkte ende waarde van deze

er

instrument pleit ervoor dat ze worden
aangew %or clinici die voldoende ervaren
zZijg, i @,—? richt bevragen en onderkennen

en. Hij wijst erop dat de meeste
ie wordt verkregen in een zo gewoon

Jk open en motiverend gesprek met de
bptrokkene.

Wanneer de fase van ‘case identification’
voldoende onderbouwing voor ASS heeft
opgeleverd, volgt de fase van verdiepende
diagnostiek. Er dient uiteraard over gewaakt
te worden dat niet meteen afgezien wordt van
alle verdere psychodiagnostische onderzoeken
wanneer er weinig of geen onderbouwing is voor
ASS. Een uitklaring van de ervaren moeilijkheden
en de zoektocht naar alternatieve verklaringen of
diagnosen is meestal even noodzakelijk.

4.2. Aandachtspunten bij het
gebruik van het protocol bij
specifieke doelgroepen

Lange tijd en nog steeds zijn er onder-
gediagnosticeerde groepen geweest wat betreft
de aanwezigheid van ASS. Enkele decennia terug
is een inhaalbeweging ingezet met betrekking tot
de onderkenning van ASS bij normaal begaafde

5 Sensitiviteit verwijst naar de waarschijnlijkheid
dat mensen met een autismespectrumstoornis positief
scoren op de screener. Hoe hoger de sensitiviteit van
een screener hoe minder mensen met ASS ten onrechte
een lage score behalen op deze screener.

6 Specificiteit verwijst naar de waarschijnlijkneid dat
mensen zonder een autismespectrumstoornis negatief
scoren op de screener. Hoe hoger de specificiteit van een
screener hoe minder mensen zonder ASS ten onrechte
een hoge score behalen op deze screener.
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adolescenten en volwassenen. De onderkenning
van ASS bij andere specifieke subgroepen verloopt
vaak nog steeds moeizaam’:

1. Volwassenen met een verstandelijke
beperking

Het diagnostisch onderzoek kan complex zijn
bij personen met een verstandelijke beperking,
vooral als de ontwikkelingsleeftijd lager is dan
18 maanden (National Institute for Health and
Clinical Excellence, NICE, 2011). Interventie
starten op basis van een werkhypothese en de
evolutie opvolgen met procesdiagnostiek (i.e.,
diagnostiek in de loop van en aan de hand van de
bevindingen van een begeleiding) is in die gevallen
aangewezen. Als de ontwikkelingsleeftijd hoger is
dan 18 maanden, is het vooral van belang om in te
schatten of het niveau van sociale communicatie
en sociale interacties onder het verwachte
algemene ontwikkelingsniveau ligt.

2.  Ouderen

Tot op heden is weinig onderzoek gedaan naar
herkenning en diagnosestelling van ASS bij
ouderen (zie Happé & Charlton, 2012). Bepaalde
mensen met (kenmerken van) ASS hebben de
volwassenheid bereikt, zonder ooit een diagnose
van ASS gekregen te hebben. Hieraan liggen
verschillende factoren ten grondslag. ASS wer,
pas opgenomen in het classificatiesystee
1980 (DSM-III; APA, 1980), het syndro
Asperger pas in 1994 (DSM-IV; APA,S1 .
Diegenen die voor deze tijd nog kind n en
kenmerken van ASS hadden, en niet als
dusdanig gediagnosticeerd. @Ibegaafde
mensen met ASS slagen er j ['Wat gevallen in
om op voldoende wijze uit te bouwen,
waarin onderwijs, relati%v familie vormen, een
loopbaan vinden, ... eenY#@ats hebben gekregen
(James, Mu@et%dinska, Reichelt, Briel, &
Scully, 2006). % t hebben ouderen met ASS
zich vaag E;nnen eroepen op een goed netwerk,
waar¥ een nood was aan hulpverleners
G NOoMliks de symptomen vroeger hadden
@ herkennen. Het is dan vaak pas bjj
vengpdieringen in stabiele situaties (bv. overlijden
van vertrouwenspersoon of wegvallen van het
netwerk, pensionering, ..) dat de moeilijkheden
van deze personen duidelijk worden. Ook andere
bijkomende psychische, gedragsmatige, cognitieve
en medische problemen kunnen ervoor zorgen
dat de herkenning van ASS bij ouderen bemoeilijkt
wordt (Tsakanikos, Sturmey, Costello, Holt, &
Bouras, 2007). Daarenboven kunnen de ASS-

kenmerken fluctueren gedurende de levensloop
(Lever & Geurts, 2018), waardoor de diagnose

7 Voor de verschillende hypotheses baseren we ons
op de Multidisciplinaire richtlijn ASS Volwassenen (Kan et
al., 2013).

13 Hoofdstuk 4

O

uitgesteld wordt. Bewustwording bij professionelen
van signalen en symptomen is belangrijk om ASS
te herkennen in deze leeftijdsgroep.

3. Meisjes en vrouwen
Er wordt aangenomen dat er een seksekloof
bestaat in de herkenning en diagnostiek van ASS
bij normaalbegaafde vrouwen (Wilkinson, 2008).
In vergelijking met mannen lopen vrouwen een
groter risico om niet of ondergediagngstic @Z
te worden (Lai & Baron-Cohen, 2015). \/x
krijgen op deze wijze ofwel nooit de di s®en
de hulp die dit meebrengt, ofwel on#fan ede
diagnose op een latere leeftijd nnen met
ASS (Giarelli et al.,, 2010). Er |@ﬂ vrouwelijk
fenotype te bestaan (Bar% rd, & Mandy,
2016), waarbij vrouwen ASS een hogere
sociale motivatie to n meer in staat zijn tot
traditionele vrid@en dan mannen met
ASS. De ASHEVND en manifesteren zich
subtieler, w. eze moeilijker te herkennen
zijn (Attw &2006}. Vrouwen met ASS zouden
meer @I vaardigheden tonen, betere
isdlevaardigheden hebben en minder
en stereotiep gedrag stellen dan mannen
S (Mandy et al., 2012; Van Wijngaarden-
mers et al., 2014). Daarenboven zijn vrouwen
vaker in staat hun beperkte vaardigheden te
compenseren (Hull et al, 2017; Kenyon, 2014;
Lai et al, 2017). Bijkomend manifesteert ASS bij
vrouwen zich minder met externaliserend gedrag
(ADHD, gedragsproblematiek), maar eerder
met een internaliserende problematiek (angst,
depressie, eetstoornis; Mandy et al., 2012). Al
deze factoren maken dat ASS bij vrouwen minder

(h)erkend wordt, of dat de problemen aan een
andere problematiek worden toegeschreven.

4. Personen met een specifieke socio-
economische of culturele achtergrond

Voor de richtljnen rond herkenning en
diagnosestelling van ASS bijvolwassen allochtonen,
moeten we ons baseren op onderzoek en literatuur
bij kinderen en jongeren (Kan et al, 2013). De
onderkenning van ASS bij allochtonen is beperkt.
Bovendienis ervolgens het onderzoekvan Mandell,
Listerud, Levy, en Pinto-Martin (2002) een verschil
tussen verschillende etnische groepen. Begeer en
collega’s suggereren dat professionals de sociale
en communicatieproblemen bijallochtonen eerder
toeschrijven aan taal- en cultuurproblemen, in
plaats van deze te herkennen als ASS-kenmerken,
wat onderdiagnose kan verklaren (Begeer, El Bouk,
Boussaid, Meerum Terwogt, & Koot, 2009). Volgens
Cuccaro et al. (1996) zijn de verschillen niet zozeer
gebaseerd op verschillen in etniciteit, maar eerder
op verschillen in socio-economische status.
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Uit bovenstaande bespreking van aandachts-
punten bij specifieke doelgroepen wordt duidelijk
dat het belangrijk is om bij een diagnostisch
onderzoek steeds rekening te houden met de
eigenhedenvan de persoon enzijn/haar contexten
het diagnostisch protocol hieraan aan te passen.
Diagnostiek mag immers nooit herleid worden tot
‘kookboekdiagnostiek' waarbij men een vast traject
van steeds dezelfde standaardtesten op dezelfde
manier afneemt bij iedere volwassene.

14 Hoofdstuk 4
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5. Samenstelling van het diagnostisch team

Een deskundige met de nodige vaardigheden
en expertise kan de classificerende diagnose in
sommige gevallen monodisciplinair stellen. Er is
naast de classificerende diagnose echter altijd een
multidisciplinair diagnostisch onderzoek nodig
om comorbiditeit op te sporen, een profiel van
behoeften, vaardigheden en tekorten te kunnen
opmaken en een handelingsgerichte diagnostiek
te kunnen uitwerken (NICE, 2012). Het team moet
minimaal bestaan uit een gespecialiseerde arts
(psychiater en/of neuroloog met een gedegen
kennis van gedragswetenschappen) en een
psycholoog of orthopedagoog (NICE, 2012).
Dit team kan voor een aantal taken bijgestaan
worden door een maatschappelijk werker, een
logopedist en een psychomotorisch therapeut/
kinesitherapeut.

Een gedegen ervaring en deskundigheid
binnen het team is essentieel, op vlak van
ASS, andere psychiatrische  (ontwikkelingss
stoornissen en het inschatten van en om
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met contextfactoren. De conventie van de
Referentiecentra Autismespectrumstwmi@
(RIZIV, 2014) suggereert dat in het team mx

één persoon aanwezig moet zijn di% ns
drie jaar ervaring heeft met diagfhosiigX van
autismespectrumstoornis bij wassenen.
Ervaring met de ondersteu ir@behandeling
van personen met ASS S ig om een
handelingsgericht advies werken. Indien
bepaalde onderzo recent in een andere
setting plaatsvd ee@ven deze niet opnieuw

5)

uitgevoerdte Erisinhetteam wel besteen

vertegenwo@rad an de betrokken discipline
aanwezi & de resultaten van voorgaand
o) er@r ectteinterpreteren.Voor complexe

ernstige  taalstoornissen, ernstige
ische problemen,  genderdysforie,

et het team een beroep kunnen doen op
deskundigen met specifieke expertise in verband
met deze doelgroepen (NICE, 2012).
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6. Hoe diagnostiek naar deze stoornis op
een kwaliteitsvolle manier uitvoeren?

6.1. Aanmelding en intakegesprek

Elk diagnostisch  onderzoek behoeft
goed georganiseerde aanmeldingsfase.
aanmeldingsfase omvat drie componenten:

een
De

de eerste contactname door de cliént zelf
en/of iemand uit zijn persoonlijk netwerk
en/of een verwijzer;

het eerste verkennend gesprek;

het opvragen van bestaande dossier-
gegevens.

De eerste contactname verloopt doorgaans
telefonisch. Een teammedewerker luistert zo goed
mogelijk naar de hulpvraag en de verwachtingen
die de cliént zelf, een partner, een ouder of een
professioneel hulpverlener kenbaar maken. De
urgentie van de hulpvraag wordt ingeschat en de

nodige inlichtingen worden gevraagd zodat hio

organiseren van een eerste verkennend gespre
mogelijk wordt. Indien het overbruggen v@
termijn waarop een eerste gesprek kan

aangeboden niet haalbaar lijkt, dan“wi een

alternatief of een tussentijdse opglersteuning te
worden geadviseerd.

In een eerste verkennend ges, @rdt de hulpvraag
verder verduidelijkt e t de urgentie ervan
opnieuw ingeschat. Vo vragen komen aan
bod:

)
- Watls d&l pvraag?
oW

raagt om hulp? Wat zijn motieven voor
e Mlpvraag?
elRe klachten hebben geleid tot deze
ntactname en wie signaleert de klachten?
Welke zijn de eventuele attributies aan deze
klachten?

Er wordt verder nagegaan of de gecontacteerde
dienst op de hulpvraag kan ingaan, dan wel
of er beter alsnog alternatieven voorgesteld
worden. De concrete werking van de dienst wordt
uiteengezet. Dit omvat ook de positie van de dienst
in het hulpverleningslandschap en eventuele extra
mogelijkheden of beperkingen die dit met zich
meebrengt. Er wordt voldoende uitleg verschaft
over de te doorlopen stappen zodat het voor de
persoon duidelijk en transparant is wat hij/zij kan
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verwachten bij de aanvang van het diagnostisch

proces. Ook de kostprijs van het onderzqgk m@
besproken. Indien de aanmelding plaatsv&
initiatief van iemand anders dan de in

kwestie, is extra waakzaamheid no&%band

met het formeel akkoord van dgs=gligt zelf. Men
moet dus zeker in het eerst @k nagaan of
de persoon in kwestie instﬁ e aanmelding.
De aanwezigheid van een uwenspersoon is

evenwel in de mees vallen geruststellend en/
of nuttig binnerf§e Idingsfase.

Wanneer ui e contact blijkt dat de dienst
over vol e mogelijkheden beschikt om op
deg hu in te gaan, kan gestart worden

mesge ragen van bestaande dossiergegevens.
wordt nagegaan bij welke diensten er
eerdere onderzoeken werden uitgevoerd,

neer dit gebeurde en of hier verslaggeving
over bestaat. Hierdoor kan vermeden worden
dat bepaalde onderzoeken nodeloos opnieuw
worden gedaan. Bij het opvragen van relevante
verslaggeving is de schriftelijke toestemming van
de cliént essentieel.

Aansluitend  kan  tijdens een  volgende
afspraak een ruimer intakegesprek met een
eerste klachtenanamnese plaatsvinden. Na de
vraagverduidelijking, — afstemming en vraag
tot gegevensverzameling is het zinvol om ook
antwoorden te bekomen op volgende vragen
teneinde een goede eerste kritische reflectie te
kunnen doen en de best mogelijke hypothesen te
kunnen vormen:

Hoe ziet de persoonlijke leefomgeving van
de cliént eruit? Hebben de cliént en diens
omgeving verschillende verklaringen voor
de klachten?
Wat is de hulpverleningsgeschiedenis van
de cliént? Welke hulp en ondersteuning
werden reeds geboden en wat was het
effect ervan?
Hoe verliep de ontwikkeling van de cliént tot
nu toe?
a. Algemene ontwikkeling
b. Medische antecedenten
c. Psychosociale antecedenten (acute
levensgebeurtenissen, chronische
stressfactoren)
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Ziin  er  bepaalde  familiale  en/of
contextgegevens die in het licht van de
hulpvraag belangrijk zijn? Bijvoorbeeld, is
er binnen het gezin sprake van psychische
en/of medische problemen bij andere
personen, die de draagkracht van de context
beperken of een specifieke stressor vormen
voor de aangemelde cliént?
Is er sprake van overige beinvloedende
factoren?
Hoe verloopt het algemeen functioneren
van de cliént?

a. Relationeel

b. Op school/werk

¢. Thuis

d. Sociaal (vb. vrijetijdsbesteding)

De uitgebreidheid waarmee deze thema's worden
uitgeklaard in een intakegesprek kan verschillen
per onderzoekssetting.

6.2. Kritische reflectie,
hypothesevorming

Na de gegevensverzameling vanuit de
aanmeldingsfase en het intakegesprek volgt
een kritische reflectie over de reeds verworven
informatie. Uit de  reflectiefase  dien
onderzoekshypothesen en zo mogelijk ook
diagnostisch scenario voort te komen. Een
hypothese gesteld is, dient de diagnosticuio T
multidisciplinair team zich meteen de g te
stellen of binnen de eigen setting odige kennis
en ervaring aanwezig zijn om@agnostisch
onderzoek verder te zetten. it nietzois, is

doorverwijzing naar een team met meer
expertise een noodzak id.

Een juist .ge%eerd(e) diagnosticus  of
team heeft N/ cht om op basis van de
geform rde pothese(n) een zo efficiént
mog®ij zoekverloop aan te bieden. Het is

tieel om bij de start van het onderzoek
bleemhypothese(n) en de voorstellen

directe betrokkenen toe te communiceren.
Daarbij dient concreet verwoord te worden wat
de verdere stappen zijn in het onderzoek, wie de
medeonderzoekers of onderzoekspartners zijn,
en hoe de planning en timing van het volledige
onderzoek zijn voorzien. Doorheen het verdere
verloop dient blijvend afgetoetst te worden of er
voldoende afstemming is op het voorgestelde
vervolgtraject.

Binnen het gehele proces van reflectie,
hypothesevorming  en onderzoek  dient
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elke onderzoeker bewust om te gaan met
verschillende factoren die een invioed kunnen
hebben op het diagnostisch gebeuren en op
de besluitvorming. Zo kunnen onder meer
bepaalde  persoonlike  en  professionele
voorkeuren en/of ervaringen, de achterliggende
visie en scholing van de diagnosticus, en de
vertrouwdheid met bepaalde problematieken en
onderzoeksmethodieken, vertekeningen geven
binnen een diagnostisch onderzoek. &r
steeds over gewaakt te worden dat er nie% i#
een bepaalde tunnelvisie geredene dt.

Daarnaast is het ook belangrijk gevings- en
cliéntgebonden beinvloedende (&en tijdens
het onderzoek in kaart te r@ en mee te
nemen in de besluitvorming. §o bijvoorbeeld
een zintuigelijke over- o rreactiviteit voor

specifieke prikkels uij testsituatie de resultaten
beinvioeden e ijfls een vertekend beeld

geven van iemg@ nctioneren. Een kritische

ingesteldheig € gde kijk zijn doorheen het hele
proces v lectie, hypothese- en besluitvorming
d oc@p mordiaal belang.

agnostisch onderzoek en
derzoeksmiddelen

6.3.1 Doel van het onderzoek

Het diagnostisch onderzoek moet het team in
staat stellen voldoende zicht te krijgen op:

1. het functioneren op vlak van de twee
kerndomeinen van autismespectrumstoornis
(sociale interactie en communicatie;
gedragspatronen, interesses of activiteiten)

2. het ruimere functioneren van de volwassene
(algemeen ontwikkelingsniveau, cognitie-
ve vaardigheden, adaptieve vaardigheden,
taalvaardigheden, psychomotorische vaar-
digheden, persoonlijkheidsaspecten)

3. uitsluiten van alternatieve hypothesen en
vaststellen van eventuele comorbide
stoornissen (cf. punt 6.4. Alternatieve en
bijkomende hypothesen)

4. eventuele onderliggende medische
aandoeningen (cf. punt 6.3.4. Medisch en
lichamelijk onderzoek)

Er bestaat tot op heden geen doorslaggevende
test waarmee de aanwezigheid van een autisme-
spectrumstoornis op valide en betrouwbare
wijze kan worden vastgesteld. De diagnose wordt
gesteld op basis van het voorkomen van de
kernsymptomen in de ontwikkelingsgeschiedenis
en in het huidig functioneren van de volwassene,
vastgesteld in verschillende situaties. Hierbij dient
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tevens aangetoond te worden dat de symptomen
een duidelijke lijdensdruk of beperkingen
in  het functioneren tot gevolg hebben.
Onderzoeksinstrumenten worden gebruikt om dit
diagnostisch proces te ondersteunen. De klinische
interpretatie door de onderzoeker is hierbij van
groter belang dan de exacte score op de testen.
Uiteindelijk moet de onderzoeker komen tot een
afweging van het functioneren op vlak van sociale
interactie en sociale communicatie enerzijds,
en gedragspatronen en interesses anderzijds in
verhouding tot de ontwikkelingsleeftijd van de
volwassene.

Graag willen we erop wijzen dat ieder goed
(differentiaal)diagnostisch onderzoek naar
autismespectrumstoornis in de praktijk uit meer-
dere componenten bestaat, die voortdurend door
elkaar lopen:

bepalen of de gedragskenmerken van
autismespectrumstoornis  aanwezig  zijn
(‘classificerende diagnose’)

het functioneren breed onderzoeken en het
bepalenvan hetindividueel profielvan sterke
en zwakke kanten, als aanknopingspunt voor
geindividualiseerde handelingsadviezen

aangegeven - op de classificerende diagnossigk;
maar diagnostiek dient ook handelingsgeric

aard te zijn. Handelingsgerichte diagnostie;ss

gericht om een individueel functioneri rofiel
op te stellen, met daarin zow aliteiten als
kwetsbaarheden van zowel p@rsoon als
zijn of haar omgeving, v n te bieden
voor problemen die ziChe dagelijks leven
voordoen, en daarop @itend indicaties voor
geindividualiseerde ond uning en behandeling

te stellen. I pﬁ.él. geven we beknopt ook
suggesties vo& lingsgerichte diagnostiek.

Wat &iﬂcerende diagnostiek betreft, is

e ang om te wijzen op het feit dat
spectrumstoornis een gedragsdiagnose
betekent dat een neuropsychologisch
of (sociaal-)cognitief onderzoek niet nodig is.
Het biedt mogelijk wel nuttige bijkomende
informatie over het functioneren van de
volwassene, maar voornamelijk van verklarende of
handelingsgerichte aard.

6.3.2. Randvoorwaarden bij het onderzoek

Alvorens het diagnostisch onderzoek aan te
vatten, moet nagegaan worden of aan alle
randvoorwaarden voldaan is om het onderzoek
voor die persoon, op dat tijdstip zo optimaal
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mogelijk te laten verlopen. Het kan bijvoorbeeld
belangrijk zijn voor de cliént om op voorhand
voldoende transparantie en structuur aan te
bieden, extra pauzes in te lassen, ruim tijd te
nemen voor een testafname of interview, de
mogelijkheid te bieden om op een later tijdstip
terug te komen op een gespreksonderwerp,
enzovoort®. Het betrekken van de cliént en
bevragen wat er voor hem/haar nodig is om het

onderzoek zo goed mogelijk aan te vattengs h@
zeer belangrijk. Wat voor de ene perso

noodzakelijke randvoorwaarde is, hoe en
andere persoon geen struikelblok t# be

Ook tijdens het verloop van he &zoek moet
er voldoende aandacht zijn v ervaringen

en beleving van de cliént enSij ar omgeving,
zodat het diagnostisch on k hier zo goed als
mogelijk op kan af; md worden. Een goede,
open commu t@sen de verschillende
betrokkenen s entraal.

6.3.3.C erende diagnostiek

aard classnﬁcerend diagnostisch
k  naar aanwezigheid  van
espectrumstoorms bij volwassenen omvat

OO /l

{1 ij
nimaal volgende vereiste onderdelen:

In dit protocol ligt de nadruk - zoals in de inleidi O

intakegesprek met klachtenanamnese;
anamnestisch interview;

psychiatrisch onderzoek;

observatie;

psychodiagnostisch onderzoek naar
intelligentie en/of ontwikkelingsniveau;
bevraging van adaptief gedrag;

v W=

o

Verder zijn volgende onderdelen op indicatie
aanbevolen:

7. taalonderzoek;

8. screening van psychomotorische ont-
wikkeling (tenzij die reeds voldoende in
kaart is gebracht) en zo nodig een uitgebreid
psychomotorisch onderzoek;

9. observatie in natuurlijke setting bij personen
met verstandelijke beperking. Bij twijfel
over de diagnose nadat stappen 1 tot 6
uitgevoerd zijn, is deze observatie zelfs
noodzakelijk om tot een diagnose te kunnen
komen.

Hieronder worden de verschillende onderdelen
uitgebreid besproken en komen een aantal

8 Het  blijft  belangrijk ~ waar  mogelik de
standaardprocedure voor testafname te volgen. In geval
er afgeweken wordt van de standaardprocedure, dient
dit mee opgenomen te worden bij de interpretatie van
de resultaten van de betreffende test (onder andere bij
de vergelijking met de normgegevens).
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instrumenten aan bod die specifiek voor
autismespectrumstoornis ontwikkeld werden.

1. Het intakegesprek met klachtenanamnese

Het intakegesprek werd hierboven besproken
onder punt 6.1. Aanmelding en intakegesprek.

2. Het anamnestisch interview

Het anamnestisch gesprek vormt een essentieel
onderdeel van het diagnostisch onderzoek naar
autismespectrumstoornis. Het is mogelijk dat een
aantal zaken uit de anamnese reeds aan bod zijn
gekomen in het intakegesprek. Deze aspecten
worden in het anamnestisch gesprek verder
uitgediept.

De anamnese bevat de volgende onderdelen (Kan
et al, 2013):

De algemene anamnese;
De specifieke anamnese;
De ontwikkelingsanamnese;
De heteroanamnese.

De algemene anamnese

Hierin wordt een inventaris gemaakt van de
eventuele zorgen en klachten van de perso

omtrent het eigen functioneren en het adapéi
vermogen in relevante levensdomeinen @
werk en vrije tijd, maar ook het sociaal, cogiiti
emotioneel functioneren. Er wordt teve§peild
naar de voorgeschiedenis en h ntstaan van
@g van het
e®comorbiditeit

de klachten. Verder is er een
functioneren op aspectendi

en differentiaaldiagnosg ant zijn zoals
aandacht, activiteitsniv@ﬂgsten, stemming en
persoonlijkheid.

De specifieke a%
Hierin den e specifieke kenmerken van

auti

ild worden naar een vermoeden van

e
ﬁi&umstoomis bevraagd. Hier kan

waarvan. In de specifieke anamnese wordt in
het bijzonder ingezoomd op zaken zoals de
omgang met anderen, het functioneren in groep,
de communicatie (zowel het begrijpen van wat
anderen bedoelen als het zelf kunnen uitdrukken
wat men bedoelt), het omgaan met veranderingen,
probleemoplossend en organiserend vermogen,
reacties op sensorische prikkels, emotiebeleving.

Specifiek aandachtspunt bij zowel de algemene als
de specifieke anamnese is dat de diagnosticus zich
bewust is van de eventuele over- of onderschatting

19 Hoofdstuk 6

O

van het functioneren door de cliént zelf en door
de omgeving. Het komt voor dat een volwassene
met ASS het eigen functioneren op een bepaald
domein erg verschillend inschat van hoe mensen
uit diens omgeving het beoordelen.

De ontwikkelingsanamnese
Autismespectrumstoornis is een ontwikkelings-
stoornis wat maakt dat er aanwijzingen moeten
gevonden worden van een ‘anders zijn' gan
vroege kindertijd. Uiteraard is het belanfNii
volwassene %@n

in kwestie daarover te .
Daarnaast kan best ook een b (%%daan
worden op informatie van and “Rij voorkeur
worden de ouders of broer @sen, of een
ander familielid dat de pe ende tijdens
zijn kinderjaren bevraagd eteroanamnese).
Maar ook anderegmigformatiebronnen, zoals
schoolrapportefyv n van CLB of verslagen
van andere b ingscentra (indien deze nog
voorhandengij nen informatief zijn voor het
in kaart %n van de voorgeschiedenis van de

ISin punt 2. Definitie en terminologie
ngegeven, mag de afwezigheid van

ie over de ontwikkeling echter geen reden
de diagnose niet te stellen.

ﬁ
(D
D
D

e heteroanamnese

De partner of andere betrokkenen uit de omgeving
zijn een nuttige bron aan informatie over het
huidige functioneren. Ouders, broers en zussen,
andere familieleden en voormalige leerkrachten
of begeleiders zijn een nuttige bron aan
informatie over het vroegere functioneren. Ook
kunnen familiale antecedenten met betrekking
tot ontwikkelingsstoornissen  bij familieleden
bevraagd worden. Bejaarde ouders zijn soms
moeilijk te bevragen in verband met concrete
gedragsinformatie betreffende de kindertijd van
hun volwassen zoon of dochter. Zeker bij gezinnen
met een groot aantal kinderen is de specifieke
herinnering aan de zoon of dochter in kwestie
vaak niet voor de hand liggend.

Kanttekeningen bij het opmaken van de anamnese bij
volwassen personen:

De bevraging van zowel de persoon zelf
als van de omgeving gebeurt steeds vanuit
de context van kennis over ASS en met
gesprekstechnische vaardigheden om de
informatie helder te krijgen zoals vragen
naar concretisering, verduidelijking en
voorbeelden. Algemene, open en abstracte
vragen (zoals ‘hoe verloopt de omgang met
collega's op het werk’) zijn te vaag voor een
persoon met autisme en leiden vaak niet
tot de informatie die diagnostisch nuttig
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is. Vragen naar concrete anekdotes en meer details over hoe dit expertenoordeel tot
voorbeelden illustreren doorgaans beter stand kwam, en voor een uitgebreide beschrijving
de ASS-kenmerken dan een algemeen van de instrumenten zelf, verwijzen we naar
antwoord op een algemene vraag. de fiches in Hoofdstuk 8 - Instrumentarium en
De media-aandacht rond ASS en de Kwalificatie. We overlopen ze hier kort.
overvloedige informatie die momenteel over

de diagnose beschikbaar zijn, beinvioeden Het Autism Diagnostic Interview - Revised (ADI-R,
het beeld dat de cliént en de omgeving over Lord, Rutter, & Le Couteur, 1994; Nederlandse
ASS hebben. bewerking: de Jonge & de Bildt, 2007) is een
Gezien de moeite die het kost om uitgebreid gestandaardiseerd interview dat
genuanceerd terug te blikken op het een informant (e.g., familielid, verzorger
verleden, zullen voor het in kaart brengen afgenomen door een getrainde intervie ie
van de voor- en ontwikkelingsgeschiedenis scoort in welke mate een bepaald ged %aal
best verschillende informanten bevraagd of afwijkend is. Het interview bevraa %nameluk
worden. de ontwikkeling in de eerste @ en; taal
De diagnosticus dient oog te hebben voor en communicatie; sociale §0 keling en
de eventuele bedoeling die de cliént of de spel; interesses en gedra ; en specifieke
omgeving heeft met een diagnosevraag gedragsproblemen e peciale vaardigheden.
(bijvoorbeeld in  het kader van een Zowel het huidig f@eren als het gedrag
echtscheiding, het bekomen van een op de leeftijd vapr¥ jaar of 'ooit’ worden

financiéle tegemoetkoming). bevraagd. H& W focust voornamelijk op de

diagnostisch& kardkteristieken die gespecifieerd

Instrumenten voor het anamnestisch gesprek worden 4 D-10 of de DSM-IV, al geeft de
Bij het anamnestisch gesprek kan de han chtlijnen van hoe om te gaan met
onderzoeker gebruikmaken van een DS iteria. Op basis van een algoritme
gestandaardiseerd diagnostisch interview voor onderscheid gemaakt worden tussen
autismespectrumstoornis. In het Nederlands auldtische stoornis of autismespectrumstoornis

taalgebied worden bij volwassenendiagnostiek geen autistische stoornis. Een algoritme voor
twee verschillende interviews gebruikt, waarvoor& autismespectrumstoornis zoals gedefinieerd in de

telkens een training vereist is. Deze tw DSM-5 is evenwel nog niet gepubliceerd.
instrumenten worden door de experten@
|

voorlopig aanbevolen geévalueerd. Aanwyl Het Diagnostic Interview for Social and Commu-
onderzoek met volwassenen is nodig o een nication Disorders - 11 (DISCO-11, Wing, 2006;
hogere beoordeling te komen (zie Jgbel 3). Voor Nederlandse  bewerking: van  Berckelaer-

Diagnostische instriin 2n.en

Aanbevolen

Geen

(§is™ Diagnostic Interview - Revised (ADI-R)
sm Diagnostic Observation Schedule - Second Edition (ADOS-2)
Yiagnostic Interview for Social and Communication Disorders (DISCO-11)

Aanvaardbaar in specifieke gevallen

Geen

Niet aanbevolen

Geen

Tabel 3. Synthese van de kwalificatie van diagnostische instrumenten voor autismespectrumstoornis in Vlaanderen. Binnen
een bepaalde kwalificatiecategorie werd de volgorde van de instrumenten alfabetisch gerangschikt, deze volgorde binnen een
categorie drukt dus geen verdere evaluatie uit.
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Onnes, Noens, & Dijkxhoorn, 2008) is ook
een semigestructureerd interview dat door
een getrainde interviewer van ouders of
verzorgers wordt afgenomen. Het heeft een
ontwikkelingsgerichte, dimensionele focus. De
DISCO-11 bevraagt niet alleen de basiskenmerken
van autismespectrumstoornis, maar geeft een
breed beeld van de ontwikkeling en het huidige
gedragvaneenindividu (bijvoorbeeld ook op gebied
van zelfredzaamheid, motoriek, onaangepast
gedrag, slaapproblemen, emotionele problemen,
etc.). Er zijn verschillende algoritmes ontwikkeld
voor de classificatie van autismespectrumstoornis,
gebaseerd op officiéle classificatiesystemen
zoals de ICD-10 en DSM-5. Voor het algoritme Dbij
volwassenen is het onderzoek nog lopend.

Beide interviews bevragen gedrag tijdens de
kindertijd. Deze items kunnen bij diagnostisch
onderzoek met volwassenen moeilijker zijn.
Enerzijds is het mogelijk dat de informant de per-
soon op die leeftiid nog niet kende. Er moet
dan getracht worden een vervolginterview te
organiseren met een ouder, familielid of andere
verzorger die wel betrokken was op het leven
van de onderzochte persoon op jongere leeftijd.
Anderzijds is het ook mogelijk dat de herinneringen
van de informant niet zo gedetailleerd of
betrouwbaar zijn gezien de tijd die verstrek
is tussen de kindertijd en volwassen
Voorzichtigheid bij de interpretatie is da
aangewezen.

3. Psychiatrisch onderzoek

Het psychiatrisch onderz Qaat uit een
uitgebreide anamnes en inschatting
van gedrag, cognitie %}‘ect. De psychiater
let op mogelijke ASS- tomen op vlak van
sociale intgracilemsociale communicatie en
repetitieve g en en interesses en Kkijkt
naar dygporfe k@merken en afwijkingen op vlak
van otoriek. Verder is de psychiater
i consultatie attent naar waarneming,
bcessen, affecten, aandacht en geheugen.

dit consult wordt afgewogen of een
lichamelijk onderzoek aangewezen is.

4. Observatie

De onderzoeker kan een  hoeveelheid
directe observatiegegevens bekomen in  de
onderzoekssituatie. In een ruim multidisciplinair
onderzoek kunnen tal van gedragingen
opgetekend worden die zich voordoen in
de verschillende onderzoekscontexten,  bij
verschillende onderzoekers en op meerdere
momenten in de tijd. In een gestructureerde
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testsituatie met zeer gerichte taken is vaak ander
gedrag te zien dan wanneer meer ambigue taken
worden aangeboden, of wanneer meer open
en vrije gesprekken worden aangegaan. Het
benutten van de informele momenten binnen
het gehele onderzoeksgebeuren waarbij verder
gegaan wordt dan een een-op-eenobservatie,
is sterk aan te bevelen. Men kan verrast worden
door de wijze waarop iemand zich aanmeldt bij
het onthaal, door de positie die ingenomgn @
in de wachtruimte, door de wijze van be

of de wijze van afscheid nemen. Vo IJ

voldoende mogelijkheden om t eren
hoe iemand reageert op small &ﬂguurh ke
boodschappen of humor. H t@mk duidelijk
worden of een persoon sn oord geraakt
door sensorische prikkels, dan niet toevallig
in de onderzoekso ing aanwezig zijn. Het is
ook van belang at’%@nderzoeker voldoende
gefocustis op s de lichaamshouding, het
motorisch de algemene werksnelheid,
het begri %opdrachten, de vermoeibaarheid.
He @b engen van de verschillende

rvaties levert een bijdrage in het
b @ en dan wel weerleggen van ASS-criteria.

ngrijke aanvullende informatie om iemands
resultaten te interpreteren.

Bij de Kklinische observatie is het, zeker voor
personen met een eerder beperkte klinische
ervaring, aangewezen om gebruik te maken van
gestandaardiseerde observatie-instrumenten die
aangeven op welke aspecten tijdens de observatie
moeten gelet worden. Anderzijds wijzen we erop
dat deze instrumenten steeds met de nodige
reserves gehanteerd moeten worden, zowel naar
interpretatie als naar normen en cut-offs toe. Er
kan slechts een beperkte waarde worden gehecht
aan testresultaten en de klinische interpretatie
ervan in combinatie met de andere verzamelde
gegevens is steeds van groter belang.

Het meest wetenschappelik onderbouwde
observatie-instrument dat momenteel op de
markt is, is de Autism Diagnostic Observation
Schedule - Second Edition (ADOS-2, Lord et al,
2012; Nederlandse bewerking: de Bildt, Greaves-
Lord, & de Jonge, 2013). De ADOS-2 is een
semigestructureerd observatie-instrument, ge-
schikt voor personen met een vermoeden van een
ASS. De afname, door een getrainde hulpverlener,
bestaat uit gestandaardiseerde situaties die
bepaald gedrag (sociale communicatie en
interactie, stereotiepe gedragingen of interesses)
uitlokken. Op basis van de chronologische leeftijd
en het expressieve taalniveau kan een keuze
gemaakt worden uit vijff modules. Module 4 is
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bedoeld voor verbaal vioeiende adolescenten en
volwassenen. Er werden aparte diagnostische
algoritmes gegenereerd voor elke module. Deze
resulteren in een classificatie autisme - ASS -
geen ASS. De classificatie ASS sluit aan bij de
omschrijving van de DSM-5. Het gebruik van de
ADOS-2 binnen het diagnostisch protocol wordt
voorlopig aanbevolen (zie Tabel 3 en ook de fiche
in Hoofdstuk 8.). Aanvullend onderzoek rond het
aangepast algoritme van module 4 is nodig om tot
een hogere beoordeling te komen.

5. Psychodiagnostisch onderzoek naar
intelligentie en/of ontwikkelingsniveau

Ondanks het gegeven dat een intelligentiebepaling
geen rechtstreekse classificerende waarde heeft
in het diagnostisch onderzoek van ASS, geeft elk
individueel opgemaakt intelligentieprofiel inzicht
in de cognitieve sterktes en zwaktes van een
persoon. De specifieke sterktes en/of zwaktes
bieden een basis om andere bevindingen en
observaties uit het onderzoek te interpreteren en
alternatieve hypotheses uit te sluiten.

Over de structuur van intelligentie zijn in de loop
der jaren meerdere modellen ontwikkeld. Deze
verschillende modellen, alsook informatie omtrent
het inschatten van het intellectuele vermoge

worden uitgebreid toegelicht in het Classific
Diagnostisch Protocol Verstandelijke B @
(Kwaliteitscentrum voor Diagnostiek vzw, 251 .

6. Bevraging van adaptief gedr

Aandacht voor het adapne@%ren is van
belang, omdat de vast wetsbaarheden
een impact (moeten) @n op het leven van
alledag. Adaptiefgedrag ljstnaar de effectiviteit
en de mategragd{inggmand beantwoordt aan de
eisenvan persﬂ' onafhankelijkheid en sociale

lijk

verantwggrdeli id, verwacht van zijn/haar
leeftif cyltuur. De adaptieve vaardigheden

nelgen met ASS liggen veelal lager dan
% basis van de intelligentie of het globale
oriyi#kelingsniveau zou verwachten.
Voor meer informatie omtrent het inschatten
van het adaptief gedrag verwijzen we naar
het Classificerende  Diagnostische  Protocol
Verstandelijke ~ Beperking  (Kwaliteitscentrum
voor Diagnostiek vzw, 2017). Helaas is er tot nu
toe weinig onderzoeksmateriaal ter beschikking
waarmee het adaptief vermogen van normaal
begaafde volwassen personen op een objectieve
wijze in kaart kan worden gebracht of gemeten
kan worden. Een grondige evaluatie van iemands
adaptief gedrag via de bevraging van heel
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concrete situaties uit het dagelijks leven, levert
doorgaans wel relevante diagnostische informatie
op: classificatiegericht biedt dit onderdeel van
het onderzoek noodzakelijke voorbeelden ter
ondersteuning of weerlegging van diagnostische
criteria; handelingsgericht werpt het een licht
op eventuele knelpunten en de intensiteit ervan,
alsookopdeindividuele ondersteuningsbehoeften.

7. Taalonderzoek ° @

Indien er uit de anamnesegegevens va ant
aanwijzingen zijn voor een mogelij ar%tand
op vlak van taal dient een taalo k plaats te
vinden. Indien de taalontwikk Ii@eluk zonder
problemen is verlopen, kan§he&® aalonderzoek
eventueel weggelaten wor

@een grondige evaluatie
vermogen waarbij zowel
de taal-regef§evg als de taal-expressieve
capacitei e&vorden nagegaan. Het laat toe
al rna@ of  bijkomende classificerende
di e stellen, die in de DSM-5 binnen
d riek  Communicatiestoornissen  zijn

ieerd (taalstoornis, spraakklankstoornis,
ofitwikkelings-stotteren, sociale (pragmatische)
communicatiestoornis). De sociale (pragmatische)
communicatiestoornis kan enkel als alternatieve
diagnose worden gesteld. Wanneer na onderzoek
blijkt dat er geen significante taalzwakte is, of zelfs
wanneer een cliént goed scoort voor taal, maar in
het dagelijks leven toch voortdurend met sociaal-
communicatieve problemen af te rekenen heeft,
levert dit ook bruikbare informatie binnen de
aftoetsing naar ASS.

Het taalonderz8
van het alge

Een taalonderzoek biedt opnieuw brede
observatiekansen voor de diagnosticus met
betrekking tot het actief taalgebruik, het
opdrachtenbegrip, de communicatiewijze, de
werkmethode, het taakspanningsvermogen, het
concentratievermogen, ... . Wanneer er specifieke
expertise van een logopedist(e) binnen een
onderzoeksteam aanwezig is, versterkt die het
multidisciplinaire diagnostisch werk.

8. Psychomotorisch onderzoek

Voor het psychomotorische onderzoek geldt dezelfde
aanbeveling als voor het taalonderzoek. Indien
er aanwijzingen zijn voor een achterstand is het
evalueren van motorische en psychomotorische
functies sterk aangewezen.

Het (psycho-)motorisch onderzoekricht zich op het
uitklarenvaneventueleintrinsieke problemenin het
bewegingspatroon, de fijnmotorische codrdinatie,
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devisuele perceptie envisuo-motorischeintegratie.
Het laat toe alternatieve of bijkomende diagnosen
te onderkennen, die in de DSM-5 binnen de
rubriek Motorische stoornissen zijn gedefinieerd
(coordinatieontwikkelingsstoornis,  stereotiepe-
bewegingsstoornis of een van de ticstoornissen).
De stereotiepe-bewegingsstoornis kan enkel als
alternatieve diagnose worden gesteld.

Tijdens de evaluatie van de (psycho-)
motorische vaardigheden zijn er eveneens veel
observatiekansen voor de diagnosticus inzake
motorische  taakautomatisering,  motorische
coordinatie, repetitieve of stereotiepe gedragingen,
opdrachtenbegrip, de communicatiewijze, de
werkmethode, het taakspanningsvermogen, het
concentratievermogen, ... . Wanneer er specifieke
expertise van een ergotherapeut(e) of kinesist(e)
binnen een onderzoeksteam aanwezig is, versterkt
ook die het multidisciplinaire diagnostisch werk.

9. Observatie in een natuurlijke setting

Bij personen met een verstandelijke beperking
kan een observatie in een natuurlijke setting op
indicatie aanbevolen zijn. Binnen het diagnostisch
onderzoek van normaal begaafde volwassenen zijn
er doorgaans geen mogelijkheden om cliénten in
hun natuurlijke leefomgeving te gaan observere

Dit verschilt van diagnostische procedureg=QI
kinderen waarbij thuis- en schoolobs e
courant gebeuren. Indirecte obsewatiegﬁie S

kunnen bijna steeds bekomen wo via
bevraging van informanten (zie oanamnese
en bevraging van adaptief gedra

6.3.4. Medisch en licha rzoek

Verder kan op indicatie '€en medische anamnese
en lichamelig o k nodig zijn. Bij personen
met een verwm ke beperking is dit zelfs
noodza%et edisch onderzoek kan onder

VO

ande.r\ e doelstellingen hebben:

t in kaart brengen van eventuele
omorbide somatische aandoeningen;
het detecteren van somatische aandoe-
ningen die bepaalde gedragssymptomen
kunnen beinvloeden (e.g., verminderd
gehoor);
mogelilke medische oorzaken voor de
autismespectrumstoornis achterhalen (e.g.,
genetische oorzaak, zie infra);
lichamelijke  screening van  dysmorfe
kenmerken (bv. café-au-lait viekjes kunnen
wijzen op neurofibromatose);
nagaan van de persoonlijke medische
voorgeschiedenis, inclusief zwangerschap,

f—
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peri- en postnatale voorgeschiedenis;
anamnese van symptomen die kunnen
wijzen op epilepsie, visuele of auditieve
beperkingen;

anamnese van medicatiegebruik;

een familiale anamnese in verband met het
voorkomen van ontwikkelingsstoornissen,

epilepsie, genetische syndromen,
neurologische  afwijkingen, visuele en
auditieve stoornissen. PY

Met de huidige moleculair-genetische @en

kan bij 10-30% van de perso een
autismespectrumstoornis e %enetische
etiologie  geidentificeerd @ (Vorstman
et al, 2017). Een genetis erzoek wordt

daarom vooral aanbevole S er naast een
autismespectrumstogemis ook sprake is van een
verstandelijke @ als er een familiaal
voorkomen ontwikkelingsstoornissen,
of als de morfe kenmerken vertoont.
Het stell % een genetische diagnose heeft

tische implicaties (e.g., erfelijke
; sziektes). Wanneer er geen ver-
is van therapeutische implicaties, zal de
euzevan decliéntinhetal dan nietverwijzen
vgOr etiologische diagnostiek doorslaggevend
zijn. Zo kan het bijvoorbeeld belangrijk zijn in het
kader van gezinsplanning, of kan het een houvast
bieden voor het gezin in het begrijpen van de
diagnose autismespectrumstoornis. Het is van
belang dat de communicatie naar de cliént toe
over een mogelijke genetische etiologie voldoende
genuanceerd gebeurt.

6.3.5. Handelingsgerichte diagnostiek

Handelingsgerichte  diagnostiek beoogt om
vertrekkend vanuit de specifieke behoeften van
de cliént en zijn/haar omgeving een individueel
functioneringsprofiel op te stellen, verklaringen
te bieden voor problemen die zich in het
dagelijks leven voordoen en geindividualiseerde
ondersteuning en behandeling te indiceren. In
het kader hiervan zijn binnen de beeldvorming
verschillende componenten van belang. Ten
eerste is zoals eerder aangegeven een degelijk
sterkte/zwakteprofiel als aanknopingspunt
voor interventies nodig. Bij personen met
autismespectrumstoornis is vaak sprake van een
zeer disharmonisch ontwikkelingsprofiel, dat
zowel tot over- als onderschatting kan leiden. In
het classificerend protocol zijn reeds verschillende
componenten genoemd, die zich uitstekend
lenen voor een sterkte/zwakteprofiel, zoals de
onderzoeken naar intelligentie, ontwikkeling en
adaptief gedrag.
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Ten tweede hebben mensen met autisme-
spectrumstoornis een verhoogd risico voor
allerlei gedrags- en emotionele problemen; een
tijdige onderkenning van gedrags- en emotionele
problemen is uiteraard cruciaal om verergering van
de problemen te voorkomen. Om tot een goede
aanpak te komen, is het van belang om de gedrags-
en emotionele problemen niet alleen in kaart te
brengen, maar ook te zoeken naar verklaringen
voor de vastgestelde problemen. In het kader
van een zorgvuldige diagnostiek kan bijkomend
persoonlijkheidsonderzoek  aangewezen  zijn.
Afhankelijk van de voor handen zijnde kennis
en middelen binnen het onderzoeksteam kan

een  persoonlijkheidsonderzoek mee  worden
aangeboden.
Ten derde wordt vanuit emancipatorisch

perspectief meer recent ook het in kaart brengen
van de kwaliteit van leven van personen met ASS
benadrukt. Levenskwaliteit is de perceptie van
een individu over zijn/haar positie in het leven,
binnen de context van de geldende culturele en
waardesystemen, en in relatie tot zijn eigen doelen,
verwachtingen, normen en zorgen. Het is een
multidimensioneel construct, waarbij welbevinden
(zowel fysiek, materieel als emotioneel), sociale
participatie (sociale relaties, maatschappelijke
participatie en rechten)

(persoonlijke ontwikkeling en zelfbepaling) ce
staan @

Vervolgens kan het nuttig zijn om degit/eve
stijl te onderzoeken. Men kan rbij denken
aan het in kaart brengen van @inzicht en
theory of mind, executieve f s¥okale/globale
verwerking, verwerkings idfetc.. Problemen
op deze terreinen he@lechts een beperkte
specificiteit (ze komen n lleen bij mensen met
autismespegru nis voor) en sensitiviteit
(niet alle me t autismespectrumstoornis
hebbengdgze pr®blemen), waardoor de waarde
voor® ssificerende diagnostiek beperkt is.

i \ dus nooit een reden zijn om een
e autismespectrumstoornis te stellen
of'eglerwerpen. Onderzoek naar de cognitieve
stijl kan echter wel helpend zijn om sterktes en
zwaktes op gedragsniveau te begrijpen en voor
geindividualiseerde interventies. We willen er
wel op wijzen dat vele instrumenten die in de

praktijk worden gebruikt, slechts een beperkte
construct®- en/of ecologische’ validiteit hebben.

9 Bij constructvaliditeit wordt nagegaan of het
instrument effectief het construct of de eigenschap meet
dat het pretendeert te meten.

10  Bij de ecologische validiteit van een instrument
wordt nagegaan in hoeverre de resultaten gemeten
door het instrument een weergave zijn van de alledaagse
praktijk.
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en onafhankelij khe&O

Bij interpretatie van de gegevens is daarom
voorzichtigheid geboden.

Ten vijfde is aandacht voor de omgevingsfactoren
aangewezen. In lijn met de sociaal-ecologische
visie is een goede analyse van de mate van
afstemming tussen de noden van de persoon
met autismespectrumstoornis (wat zijn de
ondersteuningsnoden?) en het aanbod van de
omgeving (wat bieden de partner, degou
eventueel andere steunfiguren?) cruciaal. \

Tenslotte wordt benadrukt dat het ngLiilis om
aandacht te hebben voor de eMk kwetsbare
positie van personen met ASS. @ -richtlijnen
(2012) adviseren om extra wi m te zijn met

betrekking tot het risico zelfbeschadiging,
snelle escalatie schade aan

va roblemen,
anderen, verw I@van zichzelf, instorting
van ondersteu n Uitbuiting of misbruik door
derden.

E @natleve en bijkomende

esen

is een ontwikkelingsstoornis. Bij een
ontwikkelingsstoornis is er per definitie sprake van
een predispositie — in dit geval voor ASS — die al
voor de geboorte aanwezig is. De manier en het
moment waarop ASS tot uiting komt, hangen af
van de wijze waarop genetische aanleg interageert
met omgevingsfactoren (Mandy & Lai, 2016; Kim
& Leventhal, 2015). Hoe deze interactie verloopt,
is nog onduidelijk. De wisselwerking met de
omgeving draagt bij aan het gevarieerde beeld en
het ontwikkelingsverloop van een ASS.

De klachten en symptomen die tot de diagnostische
hypothese  autismespectrumstoornis  hebben
geleid, kunnen echter ook kenmerken zijn van
een andere (ontwikkelings-)stoornis. Mogelijks
worden de klachten en symptomen beter
gekaderd binnen een andere diagnose dan binnen
autismespectrumstoornis. Dergelijke alternatieve
hypothesen zijn differentiaaldiagnosen. Daarnaast
is er sprake van comorbiditeit als naast de
diagnose van autismespectrumstoornis, ook
alle criteria aanwezig zijn voor een andere
aandoening, en deze aandoening ook bijdraagt tot
het disfunctioneren van de persoon.

Voorbeelden van differentiéle diagnoses en/of
comorbiditeiten zijn:

Angststoornis
Stemmingsstoornis
Obsessieve-compulsieve stoornis



CDP Autismespectrumstoornis bij volwassenen - Versie 2018

Psychose

Verslaving

Post-traumatische stress stoornis
Verstandelijke beperking

ADHD

Communicatiestoornis
Coordinatieontwikkelingsstoornis
Ticstoornis

Eet- en slaapstoornissen
Genderdysforie
Hechtingsproblemen
Persoonlijkheidsproblemen

Studies bij volwassenen (o.a. Buck et al,
2014) tonen aan dat bij de meerderheid van
volwassenen met ASS aan de criteria voor één
of meerdere psychiatrische comorbiditeiten
en/of andere ontwikkelingsstoornissen wordt
voldaan (Buck et al., 2014; Simonoff et al,, 2008;
Stahlberg, Soderstrom, Rastam, & Gilberg,
2004). Bij volwassenen worden vooral ADHD,
angst- en stemmingsstoornissen en verslavingen
gerapporteerd. Tenslotte gaat ASS ook vaak
samen met slaap- en voedingsstoornissen.
Voor wat de medische aandoeningen betreft
is vooral de comorbiditeit met epilepsie goed
gedocumenteerd (Kohane et al., 2012; Mulligan &
Trauner, 2014).

Noot: comorbiditeit wordt in DS E@
e

'specifier’  toegevoegd aan de
autismespectrumstoornis. Specifiers zijn:

met of zonder bijkomen@standelijke
beperking;

met of zonder bijj aalstoornis;
samenhangend @ een  bekende
somatische of g Ische aandoening of
omgeu’ng%;

samen met  een andere
n bmsche ontwikkelings-, psychische

ragsstoornis;
katatonie.

6.9%Multidisciplinair overleg,
adviesgesprek en verslaggeving

6.5.1 Multidisciplinair overleg en integratieve
beeldvorming

Een multidisciplinair overleg is een noodzakelijk
onderdeel van een gedegen diagnostisch
onderzoek. Het multidisciplinair team tracht de
gegevens te integreren tot één overkoepelend
integratief beeld. Dit houdt onder meer in dat aan
de verschillende belemmerende en versterkende
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factoren gewichten worden toegekend, en dat
eventueel contradictorische elementen tegenover
elkaar geplaatst worden. Niet enkel de stoornissen,
beperkingen en participatieproblemen verdienen
aandacht. Vanuit de sociaal-ecologische visie
die eerder is beschreven, dient het functioneren
van de betrokken persoon zo breed mogelijk te
worden belicht met voldoende aandacht voor de
sterktes en de mogelijkheden. Het clusteren van
functioneringsproblemen,  positieve  gspeftes,
ondersteunende en belemmerende facto\

gebeuren aan de hand van ICF (WHO, 2%

Zoals reeds eerder werd aangeh et klinisch

oordeel doorslaggevend i iagnostische

besluitvorming.  Zelfs é genormeerde

instrumenten  waarmee ogd wordt de

kernsymptomen v utismespectrumstoornis

te meten, heb i@s hun beperkingen. Om
)

de onvermijd ectiviteit van dit Kklinisch

oordeel op zijn de volgende elementen
in  het idisciplinair overleg belangrijk bij
diggno irfg van ASS:

reenstemming tussen de verschillende

etrokken diagnostici;
convergentie tussen verschillende
informatiebronnen (informatie van ouders,
partner, kinderen en/of andere informanten;
observatie-, test- en dossiergegevens),
aanwezigheid van disfunctioneren (of
behoorlijk functioneren lukt enkel in een
aangepaste omgeving);
alle symptomen die niet binnen comorbide
aandoeningen kunnen worden gekaderd,
passen in een patroon dat specifiek is
voor autismespectrumstoornis (i.e., het
functioneren op de twee kerndomeinen).

Indien niet voldaan is aan één of meer van
de hierboven genoemde criteria is bijkomend
onderzoek in de meeste gevallen noodzakelijk.
Mogelijkheden zijn het betrekken van een
bijkomende diagnosticus of  informant,
doorverwijzing naar een referentiecentrum
autisme en procesdiagnostiek (i.e., diagnostiek in
deloopvan enaande handvan de bevindingen van
een begeleiding). Om bij duidelijk disfunctioneren
maar twijfel over de diagnose de hulpverlening toch
al te kunnen opstarten, kan er een werkdiagnose
worden gehanteerd, die na maximaal een jaar
begeleiding opnieuw moet worden geévalueerd
(Charman & Baird, 2002).

Wanneer binnen het multidisciplinair overleg de
diagnose ASS unaniem niet wordt weerhouden,
wordt zoveel als mogelik een alternatieve
verklaring voor de aanmeldingsmoeilijkheden
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geformuleerd. Dit kan gebeuren indevormvan een
beschrijvende probleemsamenhang of in de vorm
van een alternatieve classificerende diagnose.
Wanneer aan een problematiek wordt gedacht
waarover minder expertise in het team aanwezig is,
wordt naar een optimale doorverwijzing gezocht.

Het classificerende diagnostisch werk is voltooid
wanneer een goed onderbouwde beoordeling en
integratieve beeldvorming tot stand is gekomen.
Het klinische werk is evenwel pas echt afgerond
wanneer ondersteuningsnoden goed in kaart
gebracht zijn en wanneer haalbare concrete
behandel- of ondersteuningsadviezen  zijn
bepaald.

6.5.2. Adviesgesprek

Een belangrijke en bij momenten ook delicate
taak voor het multidisciplinair team ligt aan het
einde van het diagnostisch proces. Minstens een
teamlid zal na de besluitvorming de taak opnemen
om de gestelde diagnose ASS of de alternatieve
bevindingen kenbaar te maken en te motiveren,
én om de bijpehorende adviezen over te brengen.
Voor dit ‘eindgesprek’ of ‘adviesgesprek’ wordt de
cliént uitgenodigd; hij/zij mag beslissen of er al dan
niet een vertrouwenspersoon mee aanwezig is.
Afhankelijk van de context en met goedkeuring v.

de cliént kan het ook nuttig zijn om een verys#
of betrokken hulpverlener mee uit te nod‘§e®
De waarde van het adviesgesprek is a nlijk
daar het de schakel vor ussen de

verduidelijking en de verdere ganpdk van de

zijn eventuele entouraggfisfdaarbij noodzakelijk.
Een diagnostisch traject' 1S namelijk meestal pas
effectief vvc‘mne%n cliént zich persoonlijk
aangesproken& wanneer hij/zij merkt dat er
maat.vveﬁeele rd. Het gesprek moet dan ook

v cliént en zijn omgeving gebeuren,

ReNoor de eigenheden van de persoon in

aanwezige moeilijkheden. @s afstemming
van de betrokken dia@ op de cliént en

gebleven worden op het begripsvermogen van
de cliént en waar nodig dienen verduidelijkingen
en nuances aangebracht te worden. De
onderzoeksresultaten moeten geherformuleerd
worden in een verstaanbare taal, met concrete
voorbeelden ter illustratie. Het is van belang om in
het gesprek niet alleen aandacht te schenken aan
kwetsbaarheden, maar ook kwaliteiten of talenten
in de verf te zetten, en ondersteuningsnoden
en adviezen op concrete wijze te benoemen.
Maak hierbij duidelijk hoe de sterkten van de
cliént kunnen bijdragen tot het voorgestelde
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interventieplan. Verder is de emotionele impact
van het adviesgesprek ook niet te onderschatten.
Als diagnosticus is het belangrijk zich bewust te
blijven van wat de verkregen informatie bij de cliént
en zijn omgeving teweegbrengt en het gesprek
hierop af te stemmen en bij te sturen.

Het komt vaak voor dat tijdens of na het
adviesgesprek allerlei vragen rijzen bij de persoon
zelf of bij zijn of haar omgeving. Voorzie rgmtg @"
deze vragen te kunnen stellen. Het is van

om de nodige opvolging zo goed m te
schatten, rekening houdend met O%\heid
van de persoon in kwestie in of haar
ondersteunend netwerk. Het 's@volen:
om mensen explicie te geven dat ze
contact kunne nemen voor een tweede
adviesge e@ze daar behoefte aan
hebben;
om n Ijd telefonisch contact op te
ne &ter opvolging;

feedback te wvragen op het
stisch verslag.

erslaggeving

Het vormen van een integratief beeld is een
cruciaal onderdeel van de diagnostische cyclus,
en dit dient ook gereflecteerd te worden in het
verslag. Het integratief beeld (en aansluitend de
verslaggeving) wordt vanuit een sociaal-ecologisch
perspectief opgesteld en biedt een ideografische
theorie die toelicht hoe de kenmerken van de
persoon en die van zijn of haar omgeving in
interactie met elkaar de ervaren moeilijkheden
hebbenveroorzaakt ofin stand houden. Hetverslag
biedt niet alleen een samenvatting, maar vooral
ook een integratie van de onderzoeksresultaten
en biedt een terugkoppeling van de conclusies
van het diagnostisch onderzoek naar de klachten
en vragen van de cliént of het cliéntsysteem. Het
verslag dient aandacht te hebben voor zowel
de kwaliteiten als de kwetsbaarheden van de
onderzochte persoon in samenhang met die van
hun directe omgeving en biedt als dusdanig een
basis voor de indicatiestelling en planning van
interventies.

Wanneer er binnen een diagnostisch proces
gekomen is tot een classificerende diagnose
dient dit in de verslaggeving duidelijk gemotiveerd
te worden. Dit impliceert dat het individueel
functioneren omstandig omschreven wordt en
afgetoetst wordt aan de diagnostische criteria.
Relevante observaties en de resultaten van de
gebruikte onderzoeksinstrumenten en -methoden
(met vermelding van gehanteerde normen en
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betrouwbaarheidsintervallen) dienen aan bod
te komen. De bevindingen worden bij voorkeur
ook gelllustreerd aan de hand van concrete
voorbeelden. Hetlouter afvinkenvan diagnostische
criteria op basis van testresultaten en observatiesis
onvoldoende. In het kader van een classificerende
diagnose moeten minimaal volgende zaken terug
te vinden zijn in de documenten/instrumenten
die gehanteerd worden om ondersteuning aan te
vragen bij het VAPH:

Conclusie van het multidisciplinair team
met vermelding en omschrijving van
de criteria  voor diagnosestelling van
ASS (i.e, het functioneren op de twee
symptoomgebieden van ASS), alsook
een beschrijving van het functioneren op
relevante levensdomeinen (protectieve en
risicofactoren). De diagnosestelling dient
onderbouwd te worden met kwantitatieve en
kwalitatieve resultaten. Bij de kwantitatieve
resultaten wordt steeds melding gemaakt
van welk instrumentarium, welke normen
en welke betrouwbaarheidsintervallen
gehanteerd werden.

Een beschrijving van afgetoetste alternatieve
hypothesen.

Indien er een herevaluatie nodig is en er nog
bijkomende hypothesen getoetst moet

worden op een latere datum wordt di

best vermeld. Er dient dan duidelijk g@
te worden dat het geen deﬂnitie\% e
betreft.

De gegevens en kwalifijgeges van de
teamleden die betrokk%n bij de
diagnosestelling.

is#iplinair overleg.

. Dedatumvanheté
Echter, naast de claS®#icerende component

bestaat elke.go%agnostische besluitvorming
b

ook uit het \ en van een gemotiveerd
handeli erich® advies. Dit advies moet ook
een Bl %gen binnen de verslaggeving. Het
j (I beeld wordt hierbij aangegrepen om

creet handelingsplan uit te werken en
te rgumenteren. De beschrijving van het
handelingsplan in het verslag moet voldoende
specifiek zijn, en aansluiten bij het functioneren
en de ondersteuningsnoden van de cliént. Er
moet tevens aandacht besteed worden aan hoe
het handelingsplan aangrijpt op de talenten en
sterktes van de cliént.

Het is van cruciaal belang bij de inhoud en
vormgeving van het verslag stil te staan bij de
beoogde doelgroep. Elk verslag dient namelijk
ook bezorgd te worden aan de betrokkene of zijn
wettelijke vertegenwoordiger(s). Het is dan ook
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O

O

belangrijk dat een verslag dat bestemd is voor de
cliéntinheldere, begrijpbare taalwordtgeschreven,
waarbij het gehanteerde vakjargon (e.g., gebruikte
testen, testresultaten) steeds verduidelijkt wordt.
De juiste nuances en verduidelijkingen moeten
aan bod komen. Verder moet men zich bewust
zijn van het statische karakter van een verslag.
Hoewel verslagen momentopnames zijn, hebben
ze toch vaak een langdurige impact op het leven
van de betrokken cliént. Wat geschrevgn 4
is onuitwisbaar en dient dus Weloverwo&

gebeuren. 6
X
AQ
Z

3
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7. Conclusie

Zoals uitdit protocol duidelijkwordt, iseen breeden
uitgebreid onderzoek noodzakelijk om te kunnen
besluiten tot een autismespectrumstoornis. We
zijn ons ervan bewust dat hethulpverleningsproces
nieteindigt meteen classificerende diagnose en dat
verdere aanbevelingen vanuit handelingsgerichte
diagnostiek nodig zijn. In dit classificerend
diagnostisch protocol kwam handelingsgerichte
diagnostiek slechts beknopt aan de orde.

Vanzelfsprekend verdient het aanbeveling om de
verzamelde gegevens niet enkel te benutten om tot
een classificerende diagnose te komen, maar ook
voor een invulling van het profiel van beperkingen,
sterktes en voorkeuren van de persoon en zijn of
haar omgeving. Handelingsgerichte diagnostiek
moet leiden tot een individueel handelingsplan.
Hiertoe is het noodzakelijk om het verslag van
het diagnostische onderzoek niet te beperken tot
de diagnostische conclusie of tot de vastgestelde
problemen waarop die diagnose is gebaseer,
maar om alle verzamelde gegevens (probl

en sterktes) die relevant kunnen zijn vo

begeleiding in de verslagvoering op te neSe
op basis daarvan de ondersteuningsno voor

de volwassene en zijn of haar o ing concreet
te omschrijven.
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8. Instrumentarium en kwalificatie

De kwalificatie van de instrumenten s
gebaseerd op een consensusbeslissing van de
deskundigengroep, op basis van de gegevens die
vermeld staan in onderstaande tabel en testfiches.
Bij de beoordeling heeft de deskundigengroep
zich laten leiden door volgende overwegingen:

+  (Gedeeltelijke) beschikbaarheid van
Vlaamse  validering  en normering
voor de screeningsinstrumenten.  Bjj
screeningsinstrumenten die vanuit een
dimensioneel perspectief ontwikkeld zijn,
weegt dit criterium zwaarder door;

+  Beschikbaarheid van internationale
validering en een Nederlandstalige versie
voor de diagnostische instrumenten';

+  Beschikbaarheid van recente (i.e., niet ouder
dan 15 jaar) psychometrische gegevens;

* Beschikbaarheid van  psychometrische
gegevens onafhankelijk van de oor-
spronkelijke auteurs;

+  Betrouwbaarheid (interne consistentie en/

minimaal .70 (matig) en bij voorkeur .
(goed) (Kline, 2000);

«  Criteriumvaliditeit onder Vo,
sensitiviteit’ en s.pecn‘|C|te|ﬂ3 van
.70 en bij voorkeur .80 (Cicchetti, mar,
Klin, & Showalter, 1995; scoe, 2005).
Voor screeningsinstrumenien We gebruikt

worden bij een alge ulatie weegt
een goede sensitiviter@r door dan een
goede specificitei

. Beschikbaarheid@ onderzoek in
relatie tot, d SM-5  criteria  voor

e
autisrmsp%mstoomis bij de screenings-
instrumagteas

ikbad®heid van een DSM-5 algoritme
diagnostische instrumenten.

of interbeoordelaarsbetrouwbaarheid) \/K

atuuronderzoek naar de psychometrische

11 In Vlaanderen werden de diagnostische
instrumenten reeds in verschillende studies gebruikt,
maar zonder het doel om de psychometrische kwaliteiten
ervan vast te stellen. Voor valideringsonderzoeken van
de diagnostische instrumenten wordt dan ook verwezen
naar internationaal onderzoek.

12 Sensitiviteit verwijst naar de waarschijnlijkheid
dat mensen met een autismespectrumstoornis positief
scoren op de screener. Hoe hoger de sensitiviteit van
een screener hoe minder mensen met ASS ten onrechte
een lage score behalen op deze screener.

13 Spedcificiteit verwijst naar de waarschijnlijkheid dat
mensen zonder een autismespectrumstoornis negatief
scoren op de screener. Hoe hoger de specificiteit van een
screener hoe minder mensen zonder ASS ten onrechte
een hoge score behalen op deze screener.
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op de Duitse, Engelse en Nederlandse rightli
voor diagnostiek van autismespectrumstgo
bij volwassenen (Kan et al., 2013; NIC N53-
Leitlinie, 2016), alsook op basis valf ee cent

gepubliceerde  systematische ahiteNgtuurreview
door Wigham en collega’s (20 @

De COTAN-beoordeling Q slechts beperkt
in aanmerking gen , omdat ze betrekking
heeft op de e@e en niet de Vlaamse
situatie, omda oordeling soms al gedateerd

is, en omd k geen COTAN-beoordeling
voorhan&

voor de evaluatie van de concurrente
vaak gebruik wordt gemaakt van
enten die niet in het Nederlands
bpSchikbaar zijn en vermits de concurrente
validiteitsgegevens vaak maar beschikbaar zijn
voor een beperkte leeftijds- of andere subgroep,
zou de bespreking hiervan ons te ver leiden en
werden de concurrente validiteitsgegevens ook
niet in overweging genomen bij de kwalificatie.

kwaliteiten van de instrumenten werd gebaseeéd

Na evaluatie kregen de instrumenten dan volgende
kwalificaties:

* Aanbevolen: Momenteel de best
beschikbare instrumenten.

* Voorlopig aanbevolen: Een herziene versie
van dit instrument wordt verwacht, tot de
beschikbaarheid van de deze nieuwe versie
kan de huidige versie worden aanbevolen.
Of, aanvullend onderzoek is nodig om tot
een hogere beoordeling te komen.

* Aanvaardbaar in specifieke gevallen:
Het instrument voldoet niet op een aantal
vlakken, maar is toch aanvaardbaar Dbij
specifieke doelgroepen.

* Niet aanbevolen: Er zin te weinig
(onafhankelijke en/of Viaamse) recente
gegevens beschikbaar die wijzen op goede
psychometrische kwaliteiten.

Het mag duidelijk zijn dat er geen enkel “ideaal”
instrument ter beschikking is. Er bestaat geen
doorslaggevende test waarmee de aanwezigheid
van een autismespectrumstoornis op valide
en betrouwbare wijze kan worden vastgesteld.
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Ook zijn de wetenschappelijke studies naar de
kwaliteit van de instrumenten bij volwassenen
eerder beperkt. Toch wordt, zeker bij meer
complexe diagnostische vraagstellingen, het
gebruik van formele instrumenten aangeraden
binnen het diagnostisch proces (NICE, 2012).
Hierbij dient elke onderzoeker de resultaten
steeds kritisch te interpreteren op basis van de
gehanteerde normen en cut-off waarden en in het
licht van andere verzamelde evidentie. De beste
benadering blifft een multi-methode aanpak,
waardoor de diagnostische besluitvorming niet
enkel gebaseerd is op de resultaten van een enkel
diagnostisch instrument.
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Overzichtstabel instrumenten voor case identification. Binnen een evaluatiecategorie (aanbevolen; voorlopig aanbevolen; aanvaardbaar in specifieke gevallen; niet aanbevolen)

werd de volgorde van de instrumenten alfabetisch gerangschikt.

Doelgroep Psychometrische gegevens Onderzocht in engocht Kanttekeningen
relatie tot DSM- %aamse
5 criteria &ep sbaarheid
Interbeoorde- Interne Sensitiviteit Specificiteit
laarsbetrouw- consistentie
baarheid

Aanbevolen

SRS-A-NL Volwasse- Niet onder-

nen zonder zocht (enkel

Dimensionele schaal;
cut-off bepaald op

verstandelijke zelfinformant- Vlaamse populatie
beperking van betrouwbaar-

18 tot en met heid)

65 jaar

Aanvaardbaar in specifieke gevallen

AQ Volwassen Niet onder- Matig tot goed Wis Wisselende Nee Nee Dimensionele schaal;
personen met zocht (enkel r resultaten het gebruik van de
een normale zelfinformant- afhankelijk van afhankelijk van verkorte versies wordt
intelligentie betrouwbaar- ogehanteerde gehanteerde niet aanbevolen; enkel

heid) versie, cut-off versie, cut-off geschikt als scree-
en studiepo- en studiepo- ningsinstrument in de
@ pulatie pulatie eerstelijnszorg
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Overzichtstabel instrumenten voor case identification. Binnen een evaluatiecategorie (aanbevolen; voorlopig aanbevolen; aanvaardbaar in specifieke gevallen; niet aanbevolen)

werd de volgorde van de instrumenten alfabetisch gerangschikt.

Doelgroep Psychometrische gegevens Onderzocht in engocht Kanttekeningen
relatie tot DSM- amse
5 criteria &ep sbaarheid
Interbeoorde- Interne Sensitiviteit Specificiteit
laarsbetrouw- consistentie
baarheid
Aanvaardbaar in specifieke gevallen
N
AVZ-R Personen Goed Goed Goed Wisselende ee Nee Verouderd instru-
met een resuyltat ment; geen onderzoek
verstandelijke gepubliceerd naar
beperking van de psychometrische

2 tot 70 jaar kwaliteiten van de
AVZ-R bij de doelgroep

volwassenen; enkel
& geschikt voor personen

met een verstandelijke

@ beperking
SCQ-NL Ontwikke- Niet onder- Goed ﬂlende Wisselende Nee Ja Vlaams onderzoek en-
lingsleeftijd zocht resultaten resultaten kel met kinderen maar
minstens 2 Qafhankelijk afhankelijk niet met volwassenen
jaar @ van leeftijd en van leeftijd en verricht; gerelateerd
gehanteerde gehanteerde aan classificatiecriteria
@ cut-off cut-off van DSM-IV-TR; enkel

geschikt bij volwasse-
° 6 nen met een verstande-
\ lijke beperking
.\Kv
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Case identification
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
= SRS-A-NL

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen

AQ

AVZ-R

SCQ-NL

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

o

<

Social Responsiveness Scale for
Adults (SRS-A]

(Constantino & Grubeer, 2005; Nederlandse
vertaling: Noens, De la Marche, & Scholte,
2012)

De Social Responsiveness Scale - Adul?(v

Inhoud

(SRS-A) - is een vragenlijst die 64 beWgringen
bevat over gedragingen die kenmerk jrwvoor

autismespectrumstoornissen (zod dglinieerd
in de DSM-IV). De vragenlijst is @ imensionele
schflal op voor

schaal en levert een res )
een breed spectrum vaQ gigdaties van ASS-
symptomen.

De SRS-A kan als sﬁQfals hulpmiddel in het

diagnostisch pr ebruikt worden.
« Als scr@i entificeren van autistische
StoorNis, oornis van Asperger en
P ve  Ontwikkelingsstoornis  Niet
Anderszins Omschreven (PDD-NOS).
hulpmiddel voor klinische diagnoses
interventies  bij volwassenen met
uiteenlopende  psychische  problemen:
identificeren van zogenaamde subthreshold
symptomatologie.

De 64 items van de SRS-A kunnen onderverdeeld
worden in vier subschalen:

«  Sociaal bewustzijn

*  Sociale communicatie

*  Sociale motivatie

+  Rigiditeit en repetitiviteit

Voor screening en diagnose wordt de totaalscore
gebruikt. De scores op de subschalen zijn nuttig in
het kader van een handelingsgericht assessment.

Onderz@ aangetoond dat de data van de
en

ctorstructuur volgen die consistent
diagnostische criteria van DSM-5 (Frazier
.9#2014; Chan, Smith, Hong, Greenberg, &
,2017).

SRS-
is

Doelgroep

De SRS-A is geschikt voor volwassenen zonder
verstandelijke beperking van 18 tot en met 65 jaar.

Afname en scoring

De SRS-A wordt ingevuld

« door de volwassene zelf (zelfbeoordelings-
versie);

« door de ouders, partner of een andere
volwassene die bekend is met het huidige
gedrag van de persoon in kwestie of die
regelmatig persoonlijk contact heeft met de
volwassene in zijn of haar natuurlijke setting
(informantenbeoordelingsversie).

Aanvullende beoordelingenvan(een)informant(en)
kunnenverschillen of overeenkomstenblootleggen,
die potentieel belangrijk zijn voor diagnostiek en/of
interventie. De eindverantwoordelijkheid voor de
afname, scoring en interpretatie van de SRS-A dient
echter wel te gebeuren door een diagnosticus die
opgeleid is in en ervaring heeft met ASS.

Het invullen van de volledige vragenlijst neemt
vijftien a twintig minuten in beslag.

ltems worden gescoord op een 4-puntschaal (1
= niet waar, 2 = soms waar, 3 = dikwijls waar, 4 =
bijna altijd waar). Indien een item ontbreekt, dan
moet voor dit item de mediane waarde van het
item ingegeven worden (deze waarde is af te lezen
op het scoringsformulier). De ruwe schaalscores
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Case identification

instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
® SRS-A-NL

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen

AQ

AVZ-R

SCQ-NL

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

en totaalscore worden omgezet in T-scores die in
de normtabellen terug te vinden zijn (gemiddelde =
50, standaarddeviatie = 10).

Bij screening van de algemene populatie wordt een
cut-off waarde van 54 voor de ruwe totaalscore
van de zelfrapportagevragenlijst aanbevolen. Bij de
informantenrapportage wordt als cut-off waarde
671 voor de ruwe totaalscore aangeraden.

Psychometrische gegevens
Oorspronkelijk  ontwikkelings-  en norr(

onderzoek
Vermits de SRS-A (zowel de zelfbeqg @als de

informantenversie) is genormeer

voor gebruik in  Nederlan laanderen,
rapporteren we hier niet evens van het
oorspronkelijk Amerika z0ek.

De Nederlands—\/la& normgroep bestond uit
1449 (waarvan amse) en 1182 (waarvan

592 Vlaams rgonen (leeftijdsbereik: 18-65
jaar) die . tievelijk de zelfrapportage- en de

informantenliS®invulden.

Bij @pportagelijst werd een sensitiviteit van
n%een specificiteit van .82 gevonden (cut-off

e van 54). Bij de informantenlijst bedroegen

@; sensitiviteit en specificiteit respectievelijk .84 en

6 (cut-off waarde van 61).

De interne consistentie, gemeten via Cronbachs
alfa, was voor de totaalscore van zowel de
zelfrapportage- als de informantenlijst .95. Bij de
subschalen varieerde Cronbachs alfa van .79 tot
.88 bij de zelfrapportage en van .81 tot .89 bij de
informantenrapportage.

De interbeoordelaarsbetrouwbaarheid werd nage-
gaan door de overeenstemming te bekijken tussen

de zelfrappo n de informantenrapportage.
De intr rrelaties bedroegen .72 voor
de tqaals en .60-.68 voor de subschalen.

D reenstemming  tussen  verschillende
i@anten onderling werd niet nagegaan.

Awder onderzoek

Bolte (2012) vond voor de SRS-A (informanten-
versie) een sensitiviteit van .85 en specificiteit
van .83 (cut-off waarde van 67) in een Duitse
steekproef bestaande uit een ASS-groep (n = 20,
leeftijdsbereik: 18-36 jaar), een Kklinische groep
(ander dan ASS; n = 62, leeftijdsbereik: 28-56
jaar) en een groep zich normaal ontwikkelende
volwassenen (n = 163, leeftijdsbereik: 19-79 jaar).
De interne consistentie (Cronbachs alfa) bedroeg
.89 bij de ASS-groep, .84 bij de klinische groep
en .71 bij de groep zich normaal ontwikkelende
personen.

Twee Japanse studies onderzochten enerzijds de
zelfbeoordelingsversie (Nishiyama et al., 2014) en
anderzijds de informantenversie (Takei et al., 2014)
van de SRS-A. De steekproef van Nishiyama et al.
bestond uit 3147 volwassenen uit de algemene
populatie (leeftijdsbereik: 17-72 jaar) en 60
personen met een ASS-diagnose (leeftijdsbereik:
16-65 jaar). Interne consistentie (Cronbachs alfa)
bedroeg .94 bij de algemene populatie en .96 bij
de ASS-groep. De verhouding van sensitiviteit ten
opzichte van specificiteit was goed te noemen
(AUC" .87). Takei et al. (2014) onderzochten een

1 Area under the curve: geconstrueerd door het
uitzetten in een grafiek van de proportie echt positieven
(sensitiviteit) als een functie van de proportie vals
positieven (100-specificiteit), voor een specifieke cut-off
waarde. De perfecte test heeft 100% specificiteit en zal
alle echt positieven detecteren met geen enkele vals
positieve. Deze perfecte test zou een AUC van 1 hebben.
Een test met een AUC boven 0.5 presteert beter dan
kansniveau.
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een klinische groep met en zonder ASS van 142

. personen (leeftijdsbereik: 19-59 jaar). Cronbachs
I n Stru m e nte n alfa was .96, hetgeen wijst op een goede interne
consistentie. De analyse naar het discriminerend

vermogen van de SRS-A kwam op verschillende

Kwaliteitslabel A - aanbevolen resultaten uit afhankelijk van geslacht. Voor
= SRS-A-NL mannen werd een sensitiviteit van .84_en
specificiteit van .81 gevonden (cut-off waarde g

65). Voor vrouwen was de sensitiviteit tevens £

Kwaliteitslabel B - voorlopig aanbevolen (:95), maar de specificiteit minder (.61) b|
Geen off waarde van 52.

Beoordeling @

Geen COTAN- beoordelmg

| | | | | | | | . .
Case identification O o ere o0 onkieende @

b@

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen

AQ
AVZ-R &O

SCQ-NL

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen A

Geen
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Case identification

instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
SRS-A-NL

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen

Geen

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
= AQ
AVZ-R
SCQ-NL

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

Autism Spectrum Quotient (AQ)
(Baron-Cohen, Wheelwright, Skinner, Martin,

& Clubley, 2001; Nederlandse vertaling:
Hoekstra, Bartels, Cath, & Boomsma, 2008

Inhoud

bevragen. Bij de ontwikkeling van de AQ wefdew
50 items ingedeeld in vijf theoretische halen
van elk 10 items: ®

+  sociale vaardigheid
* communicatie

«  verbeelding
+  detailgerichtheid
+  switchenvan aa

De AQ is een digien ele schaal die inzicht
verschaft in trum van ASS-symptomen
en in de mat autistische eigenschappen bij
volwassenei strument is vooral geschikt om

een eerst lle inschatting van ASS te maken in

op met 10 of 28 items in plaats van 50. De

spellende waarde van deze verkorte versies is
minder dan 65% (Sizoo, 2015). Het gebruik van de
verkorte versies wordt daarom niet aanbevolen.

ee isartsenpraktijk of andere eerstelijnssetting.
%@' diverse verkorte versies van de AQ in
r

De AQ is gebaseerd op de DSM-IV. Er is nog geen
onderzoek gepubliceerd naar de toepasbaarheid
van de AQ in relatie tot de DSM-5 criteria.

Verderishetbelangrijk omop te merken dater geen
(Engelstalige noch Nederlandstalige) handleiding
van de AQ beschikbaar is. Men dient zich te
baseren op de wetenschappelijke publicaties van
Baron-Cohen et al. (2001) en Hoekstra et al. (2008).

Doelgroeb\

De AQlis zelfbeoordelingsvragenlijst, geschikt

v assen personen met een normale
i identie. Veertig van de 50 items kunnen ook

QO uders/primaire verzorgers ingevuld worden.

Afname en scoring

De AQ dient door de persoon zelf ingevuld te
worden aan de hand van een 4-punts Likertschaal.
Er wordt bij elk van de 50 items gevraagd in welke
mate de stelling of uitspraak herkenbaar is voor
hen. De waarderingen lopen uiteen van 'geheel
mee eens’ (1 punt), ‘enigszins mee eens' (2 punten),
‘enigszins mee oneens’ (3 punten) en 'geheel mee
oneens' (4 punten). Het invullen van de AQ neemt
ongeveer een kwartier in beslag.

Vierentwintig items meten kenmerken die
typerend zijn voor ASS, terwijl de andere 26 items
eigenschappen weergeven die niet gelieerd zijn
met ASS. Bij de 24 items kenmerkend voor ASS
dient er eerst omgescoord te worden (‘geheel mee
eens’ scoort 4 punten in plaats van 1 etc.). Daarna
geldt voor alle items: hoe hoger de score op een
item, hoe sterker een persoon zich identificeert
met kenmerken van autismespectrumstoornis.

Er zijn in de literatuur twee verschillende
scoringsmethodes beschreven:

+ De vier antwoordcategorieén worden
samengevoegd tot akkoord/niet-akkoord
dichotome scores (dus ‘geheel mee eens’ en
‘enigszins mee eens’'worden samengenomen
en ‘geheel mee oneens' en ‘enigszins mee
oneens’ ook). De items kenmerkend voor
ASS scoren 1 punt, hetgeen kan resulteren
in een maximale totaalscore van 50. Als cut-
off voor ASS wordt een totaalscore van 32 of
meer gehanteerd (Baron-Cohen et al., 2001).
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Case identification
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
SRS-A-NL

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
= AQ
AVZ-R
SCQ-NL

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

<

*  Bij Hoekstra et al. (2008) worden de vier
antwoordcategorieén behouden, waardoor
de totaalscore dan minimaal 50 punten is
(geen herkenning van ASS) en maximaal 200
punten (totale herkenning van ASS). Voor
deze scoringsmethode wordt een cut-off
voor ASS van 110 voorgesteld (Kiep & Spek,
2015)

Voor de vijf aparte subschalen kan evenes@
een score berekend worden. Hiermee

inzicht verworven worden in de ster e
subsch@ ifieke

de rapportage van
autismespectrumkenmerken.

Psychometrische gegevens
Oorsprankelijk — ontwikkelings

onderzoek
In het oorspron ideerzoek van Baron-

rd de AQ van verschillende

Cohen et al. (2
groepen  afs n, onder andere van een
groep van gfunctionerende volwassenen

normerings-

met As syndroom of autistische stoornis
cf. DSM-IV (leeftijdsbereik: 16.5-58.3 jaar) en een
cQtromgroep van 174 random geselecteerde

lepersonen (leeftijdsbereik: 18.1-60.0 jaar).

@e d een sensitiviteit van .79 en specificiteit van
gerapporteerd. Negenenzeventig procent van

de ASS groep scoorde hoger dan de gehanteerde
cut-off van 32, in tegenstelling tot 2% van de
controlegroep. De interne consistentie (Cronbachs
alfa) voor de 5 subschalen varieerde van .63 tot
7.

Wat de interbeoordelaarsbetrouwbaarheid betreft
werd het verschil nagegaan tussen zelfrapportage
en ouderrapportage (gebaseerd op 40 van de 50
items). Deze resultaten geven echter een vertekend
beeld van de interbeoordelaarsbetrouwbaarheid.

Ander onéN
In dﬁgr r zijn verschillende versies van de

vs. verkorte versies) en gehanteerde

verschenen. Ook was de studiepopulatie

A
f
i'n erse studies anders. Zo kon de ASS-groep

staan uit personen met een reeds vastgestelde
diagnose ASS, terwijl het in andere studies
personen waren die gerefereerd werden naar een
diagnostische setting voor verder onderzoek naar
ASS. Ook kon de ASS-groep vergeleken worden
met de algemene populatie, of met een groep
volwassenen met psychische problemen. Deze
verschillen bemoeilijken de vergelijking van de
verschillende  wetenschappelijke onderzoeken.
Voor een overzichtvan verschillende internationale
studies met de AQ verwijzen we naar de
Nederlandse multidisciplinaire richtlijn diagnostiek
en behandeling van ASS bij volwassenen (Kan et al.,
2013) en naar een review van Wigham et al. (2018)
waarin recente studies omtrent de AQ besproken
worden. Deze recentere studies suggereren
een lagere specificiteit, ten opzichte van eerder
onderzoek (Wigham et al., 2018).

Onderzoek met de Nederlandse vertaling van
de AQ (versie 50 items) is initieel gebeurd door
Hoekstra et al. (2008). In deze studie werd aan
drie groepen gevraagd de AQ in te wullen: 1)
967 studenten (gemiddelde leeftijd: 21.19 jaar),
2) 302 personen uit de algemene populatie
(gemiddelde leeftijd: 35.68 jaar), en 3) 36 patiénten
(leeftijdsbereik: 19-57 jaar), waarvan 12 patiénten
met ASS, 12 patiénten met een obsessief-
compulsieve stoornis en 12 patiénten met een
angststoornis. Hoekstra et al. hanteerden de
tweede scoringsmethode (zie supra). De interne
consistentie was matig tot goed (> .71). Een score
hoger dan 145 differentieerde voor 100% tussen
enerzijds personen met Asperger syndroom of
personen met hoog functionerend autisme en
anderzijds de algemene populatie en de andere
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stoornis hadden een score hoger dan 145, terwijl

. geen enkele persoon uit de algemene populatie
I n Stru m e nte n noch personen met psychische problemen @
een dergelijk hoge score haalden. Verdere A
sensitiviteit en specificiteitgegevens werden niet
Kwaliteitslabel A - aanbevolen gerapporteerd. Kiep en Spek (2015) onderzochten
SRS-A-NL de Nederlandse versie van de AQ verder bij een

| | | | | | | |
Case identification o iy M {g\

steekproef van 155 personen (ASS-groep: n = 0
personen; controlegroep: n = 45 persone

Kwaliteitslabel B - \/oorlgpig aanbevolen auteurs rapporteerden een sensitiviteit
Geen en specificiteit van .93 (cut-off 110@ terne
consistentie was goed (Cronbaghs de
totaalscore .95, van de subschale
Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in ,
. Er is geen onderzoek ge d naar de
specifieke gevallen psychometrische kwaliteit@ de AQ bij een
= AQ Vlaamse steekproef.
AVZ-R O
SCO-NL Beoordeling &

Geen COTAN-@deIing.

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen A

Geen
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Case identification
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
SRS-A-NL

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
AQ
= AVZ-R
SCQ-NL

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

N

Autisme- en verwante
stoornissenschaal-Z-Revisie
(AVZ-R)

(Kraijer, 1999)

Inhoud

@

(Pervasieve  Ontwikkelingsstoornis,

De AVZ-R is een screemngsmstrument naa
b-
geoperationaliseerd in oudere ve

DSM). De schaal bevat 12 dic ms: ‘+
(gedrag aanwezig) of ' (gedrag uvvehks
aanwezig). De vragen moeten b rd worden
rekening houdend met het gedrag (dit

omvat minimaal de Iaat n maximaal de

laatste 6 maanden).

De 12 items vorm*avmen vier categorieén:
. Contact assenen (1a-1b - 1¢)

. Cont:t eeftijds- en niveaugenoten (2a
+ TaaleMBpraak (3-4-5)

Oerig gedrag (6 tot 12)
IS» geen onderzoek gepubliceerd naar de

%asbaarheid van de AVZ-R in relatie tot de
@ M-5 criteria.

Doelgroep

De AVZ-R is bedoeld voor personen met een
verstandelijke beperking van 2 tot 70 jaar.
Het instrument heeft een breed leeftijds- en
niveaubereik, maar is wel ontoereikend bij
normale begaafdheid en personen met een diep
verstandelijke beperking.

Er dient omzichtig te worden omgegaan met de

|nterprea e jzondere doelgroepen zoals
persone t Fragiele-X syndroom, het Down
synd n auditieve beperking en visuele

&Z’e -

De schaal dient in een professionele setting
ingevuld te worden door iemand die de persoon
goed kent. De beoordelaar dient vertrouwd te zijn
met zowel ASS als verstandelijke beperking. De
afnameduur bedraagt 10 tot 25 minuten.

De eindscore wordt berekend door een complexe
berekening, waarbij de items in vier klassen
worden onderverdeeld, gewogen en uiteindelijk
opgeteld worden tot een eindscore.

De eindscore wordt als volgt geinterpreteerd:
+  0-6: geen classificatie
«  7-9: twijfelcategorie
*+ 10-19: pervasieve
(PDD)

ontwikkelingsstoornis

Psychometrische gegevens
Oorspronkelijk ontwikkelings- en
normeringsonderzoek

De uiteindelijke normgroep bestond uit 1230
personen tussen 2 en 70 jaar die afkomstig waren
uit Nederland. Meer specifiek was de normgroep
samengesteld uit 380 kinderen van 2 tot 9 jaar,
101 jeugdigen van 10 tot 19 jaar, 440 jongere
volwassenen van 20 tot 39 jaar en 309 oudere
volwassenen van 40+ jaar. De verstandelijke
beperking varieerde van licht tot diep. Een
belangrijk deel van de normgroep verbleef in een
instelling. De normgegevens dateren van 1998.

De sensitiviteit werd berekend op basis van het
percentage personen met een PDD die door de

39 Instrumentarium & kwalificatie: case identification instrumenten



CDP Autismespectrumstoornis bij volwassenen - versie 2018

Case identification
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
SRS-A-NL

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
AQ
m AVZ-R
SCQ-NL

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

N

AVZ-R correct geidentificeerd werden als zijnde
personen met een PDD (nl. een score > 10). De
specificiteit van het instrument werd berekend op
basis van het percentage personen zonder een
PDD die door de AVZ-R correct geidentificeerd
werden als niet-PDD (nl. een score van < 6). De
twijfelcategorie werd hier dus niet in rekening
gebracht. De sensitiviteit en specificiteit bedroegen
beiden .924.

Verder heeft het instrument een g
betrouwbaarheid. Er werd een
consistentie (Cronbachs alfa) gevonde %30 (n
= 1230). De interbeoordelaar etr@ heid
(productmoment-correlatiecoéffi rieerde
tussen .83 (n = 99) en .89 (n = naargelang
de studie. Wat stabiliteit (he 6 maanden)
betreft werden correlatie@den van .81 en
.86 (n=97). O

Ander onderzoek &

De Bildt et I@K) berekenden de sensitiviteit
en specificit@it de AVZ-R op een Nederlandse
normgro bestaande  uit kinderen en

adolagcenten van 4 tot 18 jaar met een
veghtandglijke beperking (n = 184). Zij vonden een

@ jviteit van .81 en een specificiteit van .48.
is geen bijkomend onderzoek gepubliceerd

naar de AVZ-R specifiek gericht op volwassenen.
Ook is de AVZ-R niet onderzocht bij een Vlaamse
steekproef.

liteit van het testmateriaal
Kwaliteit van de handleiding
Normen

Betrouwbaarheid
Begripsvaliditeit
Criteriumvaliditeit

Goed
Goed
Goed
Goed*
Goed
Goed
Voldoende

*

De Normen zijn verouderd.
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Case identification Vragenlijst over Gedrag en Sociale

Communicatie (SCQ-NL)

instrumenten
vertaling: Warreyn, Raymaekers, & Roeyers,

Kwaliteitslabel A - aanbevolen 2005)

SRS-A-NL @
Inhoud

Kwaliteitslabel B - voorlopig aanbevolen Deze schaal heette oorspronkelijk%u
Geen Screening Questionnaire, en is g eNl op
de ADI-R, een Klinisch intervieviw S (zie
verder). Later veranderde de N Social

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen

Communication Questionnair

AQ De vragenlijst bestaat een-vragen, met
betrekking tot sooal ommunicatieve prob-

AVZ-R lemen en tot stere etmefgedrag, waarvan

= SCQ-NL een aantal po tems (ja = 1, bijvoorbeeld:
gebruikt  hij/ voornaamvvoorden

omgekeerd, of hI/ZI zeggen in plaats

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen van ‘ik) % aantal negatieve items (nee = 1,
Geen bijvoorbeeld: “kunt u een ‘heen-en-weer’ gesprek

m /haar voeren). De inhoud van de SCQ is

teerd aan de classificatiecriteria van DSM-IV-
@n ocust dus op gedragingen die zeldzaam zijn

iidpersonen zonder ASS.
@ Er zijn 2 versies beschikbaar:

° 6 *  Huidige toestand: gaat over gedrag van de
laatste 3 maanden en is vooral geschikt

\ voor evaluatie. Deze resultaten dragen

P & namelijk bij tot het begrip van de alledaagse
levenservaringen van de persoon en de

\ evaluatie van behandelings-, opvoedings- en

onderwijsplannen.

+  Levensloop: gaat over gedrag van de laatste
12 maanden, ooit, en tussen 4 en 5 jaar, en
is vooral geschikt voor screening en binnen

(Rutter, Bailey, & Lord, 2003; Nederlandse §

het |a\ ch proces.
Kan 3) achtten de versie die de huidige
inventariseert inhoudelijk niet geschikt
v@lwassenen Echter, bij volwassenen met
rstandelijke beperking lijkt de huidige versie

el bruikbaar (Sappok, Diefenbacher, Gaul, &
Olte, 2015, zie ook infra).

Er is geen onderzoek gepubliceerd naar de
toepasbaarheid van de SCQ in relatie tot de DSM-
5 criteria.

Doelgroep

De SCQ is geschikt voor personen van wie de
ontwikkelingsleeftijd minstens 2 jaar bedraagt
(voordien zijn niet alle items relevant).

Afname en scoring

De schaal dient te worden ingevuld door de
ouders of verzorger. De vragenlijst kan in minder
dan 10 minuten ingevuld worden en in minder
dan vijf minuten gescoord worden.

De cut-off score is vastgelegd op een score van 15.
Indien er een eindscore van 15 of meer behaald
wordt, dan screent de persoon positief.

Psychometrische gegevens
Oorspronkelijk  ontwikkelings- en  normerings-
onderzoek

De oorspronkelijke steekproef bij de ontwikkeling
van de SCQ bestond uit 200 Britse personen van
4 tot 40 jaar oud die reeds hadden deelgenomen
aan ASS-onderzoek (Berumen, Rutter, Lord,
Pickles & Bailey, 1999). De onderzoeksgroep
bestond dus zowel uit kinderen als volwassenen,
maar het is onduidelijk hoeveel volwassenen
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Case identification
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
SRS-A-NL

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
AQ
AVZ-R
= SCO-NL

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

er precies deel uitmaakten van deze studie.
Bovendien zijn de resultaten met betrekking tot de
betrouwbaarheid en validiteit niet uitgesplitst naar
leeftijd. De sensitiviteit en specificiteit bedroegen
respectievelijk .96 en .80. De interne consistentie,
gemeten via Cronbachs alfa was .90 voor de totale
schaal.

Ander onderzoek @
Vlaams onderzoek naar de SCQ is enkel ge

met kinderen uit de algemene populatie t

en 5 jaar oud (n = 5396; Raymaekers gzers
2003). Dit onderzoek vond een sg sm@

en een specificiteit van .98 met ee van 15.

Ook buitenlandse studies naard ggometrische
oornameluk

eigenschappen van de SCQ
op kinderen en jongere -Leitlinie, 2016
voor een overzicht). Q
0 de psychometrische

kwaliteiten va bij volwassenen met een
verstandelijke king (Brooks & Benson, 2013;
Sappok, Bro@ks, ™€inrich, McCarthy, & Underwood,

Drie studies ond

2017; Sa tal, 2015).

Inqlle e¥yste studie werd de SCQ onderzocht bij

wassenen tussen 18-40 jaar, waarvan 21

verstandelijke beperking, zonder ASS hadden

eisonen een diagnose van ASS en verstandelijke
@ erking en 48 personen een diagnose van

(Brooks & Benson, 2013). Er werd een sensitiviteit
van .71 en specificiteit van .77 bekomen bij een
cut-off waarde van 15. Wanneer de cut-off verlaagd
werd naar 12 was de sensitiviteit .86 en specificiteit
.60. De interne consistentie (Cronbachs alfa) was
.87 voor de totale schaal.

In de studie van Sappok et al. (2015) werd een
SCQ ingevuld voor 1571 Duitse personen met een
leeftijd tussen 15 en 76 jaar (gemiddelde leeftijd:
37.2 jaar; 83 personen met een diagnose ASS en

4@

verstande king en 68 met een diagnose
verstan% perking). Voor de huidige versie

erd een sensitiviteit en specificiteit
n .47 bekomen bij de standaard cut-off
van 15. Voor de levensloopversie was de
iteit .92 en specificiteit .22, ook met de
andaard cut-off waarde van 15. Door de cut-off te
erhogen naar 18 voor de huidige versie, en naar

20 voor de levensloopversie werd een iets betere
sensitiviteit/specificiteit combinatie bekomen.

In de studie van Sappok et al. (2017) bestond
de steekproef uit 451 volwassenen met een
verstandelijke  beperking uit Duitsland, het
Verenigd Koninkrijk en de Verenigde Staten (leeftijd
tussen 29-41 jaar; 220 personen met een diagnose
ASS en verstandelijke beperking en 231 personen
met een diagnose verstandelijke beperking). De
sensitiviteit en specificiteit waren respectievelijk
.87 en .58 met een cut-off van 13.

Derks et al. (2017) ontwikkelden een verkorte
versie van de SCQ bestaande uit 24 items,
specifiek voor volwassenen met een verstandelijke
beperking. Onder andere bepaalde items die
niet geschikt zijn bij onderzoek met volwassenen
(e.g., vraag naar imaginaire spelletjes) werden
in deze versie verwijderd. Op psychometrisch
vlak werd geen verschil aangetoond tussen de
originele en gereduceerde itemset van de SCQ.
Sensitiviteitswaarden  varieerden tussen .81-
.89, specificiteitswaarden tussen .62-72. Als
cut-off waarden werden 15 en 9 gebruikt voor
respectievelijk de originele en gereduceerde
itemset.

De interbeoordelaarsbetrouwbaarheid werd in
geen enkele studie adequaat onderzocht.

Beoordeling

Geen COTAN-beoordeling.
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Overzichtstabel diagnostische instrumenten. Binnen een evaluatiecategorie (aanbevolen; voorlopig aanbevolen; aanvaardbaar in specifieke gevallen; niet aanbevolen) werd de

volgorde van de instrumenten alfabetisch gerangschikt.

Doelgroep Psychometrische gegevens Onderzocht in Onglerzd Kanttekeningen
relatie tot DSM-
5 criteria %p sbaarheid
Interbeoorde- Interne Sensitiviteit Specificiteit @
laarsbetrouw- consistentie
baarheid
Voorlopig aanbevolen
ADI-R Vanaf een Goed Matig tot Wisselende Goed ee Ja De handleiding geeft
ontwikkelings- Goed resultaten richtlijnen van hoe om
leeftijd van 18 te gaan met DSM-5
maanden Criteria, maar er is geen

O
N
W

DSM-5 algoritme gepu-
bliceerd; het beperkt
aantal psychometrische
studies met volwasse-
nen wijst op een goede
specificiteit, maar een
slechte sensitiviteit. Bjj
een negatieve uitslag
op de ADI-R kan er dus
nog steeds sprake zijn
van een autismespec-
trumstoornis.
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Overzichtstabel diagnostische instrumenten. Binnen een evaluatiecategorie (aanbevolen; voorlopig aanbevolen; aanvaardbaar in specifieke gevallen; niet aanbevolen) werd de

volgorde van de instrumenten alfabetisch gerangschikt.

Doelgroep Psychometrische gegevens Onderzocht in Onglerzdght Kanttekeningen
relatie tot DSM- se
5 criteria %p sbaarheid
Interbeoorde- Interne Sensitiviteit Specificiteit
laarsbetrouw- consistentie
baarheid
Voorlopig aanbevolen
ADOS-2 Afhankelijk Goed Onvoldoende Wisselende Wisselende& a Ja DSM-5 algoritme is niet
van de mo- tot goed, af- resultaten gebaseerd op strikte
dule, module hankelijk van toepassing van DSM-5
4 is specifiek domein criteria; voor module
voor verbaal o) 4 (volwassenen) is nog
vloeiende geen herzien algorit-

wetenschappelijke pu-

volwassenen me in de handleiding
& beschikbaar (enkel in
blicaties); studies met

!@ volwassenen tonen een

lagere specificiteit bij

schizofrenie, persoon-
0 lijkheidsstoornis en
@ psychose.

DISCO-11 Alle leeftijden Matig tot goed Ni@er— Goed Goed Ja Ja DSM-5-algoritme is
en niveaus z0C vooral onderzocht bij
van functio- Py kinderen en jongeren;
neren \ er is momenteel nog

onvoldoende onder-

o\& zoek verricht naar het

gebruik en de geschikt-
heid van de DISCO bij
volwassenen.
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Diagnostische
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
= ADI-R
ADOS-2
DISCO-T

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
Geen

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

N

Autism Diagnostic Interview -
Revised (ADI - R]

{Lord, Rutter, & Le Couteur, 1994; Nederlandse
bewerking: de Jonge & de Bildt, 2007)

De ADI-R is een semigestructureerd integf
afgenomen van een informant ten behogve
de autismediagnostiek. Tijdens het intervi%o dt
|

stilgestaan bij zowel de ontwikkeling enis
als het huidig functioneren. De slechts
een onderdeel van het diagn onderzoek,

men verkrijgt immers enke i atie van de
informanten (e.g., ouder rgers), maar de
persoon zelf werd n zien. De auteurs
vermelden de ADO een complementair

instrument. &

Het doel va I-R is het verkrijgen van
beschnvm d|e gedragingen die nood-
zakelijk or de diagnose van autisme. Het
interview focdst voornamelijk op de diagnostische
karfiktaygistieken die gespecifieerd worden in de

0 of de DSM-IV, al geeft de handleiding
tlfhen van hoe om te gaan met DSM-5 criteria.

s echter geen DSM-5 algoritme gepubliceerd.
Verder worden ook een aantal andere gedragingen
bevraagd die vaak geassocieerd zijn met autisme
en wordt informatie bekomen over de mijlpalen in
de ontwikkeling.

Het interview bestaat uit zes onderdelen:

+ Deel 1: Algemeen oriénteringsonderdeel
om achtergrondinformatie te krijgen over
de persoon en zijn familie. Dit heeft als doel
om voor zichzelf een algemeen beeld te
krijgen van de persoon, maar vooral om de
informanten reeds te trainen in het geven

van e& gen;
Vroege ontwikkeling, waarbij
vr

wordt naar mijlpalen in de
tvwkkellng (zindelijkheid, stappen, ..).
evens wordt gevraagd naar de leeftijd

aarop de informanten zich voor het eerst
bewust werden van de problemen en

Inhoud | | | @

wanneer ze voor het eerst hulp hiervoor
zochten;

+  Deel3-4-5:Communicatie en taal, sociale
ontwikkeling en spel, ongewone interesse en
gedragingen;

+ Deel 6: Specifieke gedragsproblemen (vb.
overactiviteit), speciale vaardigheden en
afsluiting van het interview.

In de ADI-R worden drie leeftijdsperioden bekeken:

+  Momenteel en ooit: een aantal gedragingen
die kwalitatief abnormaal zijn op elke leeftijd
(vb. uitgestelde echolalie);

*  4-5jaar: gedragingen die beinvloed worden
door het ontwikkelingsniveau;

+  Specifieke leeftijden: gedragingen die enkel
relevant zijn op een bepaalde leeftijd (vb.
doen alsof spel).

Doelgroep

De ADI-R is bedoeld voor personen met een
ontwikkelingsleeftijd vanaf 18 maanden. De ADI-R
wordt alleen afgenomen wanneer er reeds een
vermoeden is van een ASS, want de afname is zeer
intensief en biedt geen informatie over eventuele
andere stoornissen.

Afname en scoring

De ADI-R wordt afgenomen van een informant. Het
interview bevraagt gedrag tijdens de kindertijd.
Het is mogelijk dat de informant de persoon op
die leeftijd nog niet kende. Er moet dan getracht
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Diagnostische
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
= ADI-R
ADOS-2
DISCO-T

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
Geen

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

worden een vervolginterview te organiseren met
een ouder of andere verzorger die wel betrokken
was op het leven van de onderzochte persoon op
jongere leeftijd.

Het interview bestaat uit 111 vragen en de
afnametijd is ongeveer twee a drie uur.

Om de ADI-R te mogen afnemen en cod

is het noodzakelijk dat men getraind is. Ff
is een ‘investigator-based’ interview. Hie
bedoelt men dat de interviewer beslist_@ve
score die gegeven wordt. Dit is tegen % aan
“respondent-based” waar de reson@e core
bepaalt. Afname en scoring gebeull kertijd.
Bij elk item staan alle mogelijke s @ sangegeven,

met een beschrijving van watge paalde score
inhoudt. Wanneer er twijf@en twee scores,
wordt er altijd gescogpem voordeel van de
persoon. In het al gelden de volgende
regels:

+  0:bedo ag is niet aanwezig

LI abno@ maar niet genoeg voor een

score
2: adllijk abnormaliteit van het bedoelde

edrag
W og ernstiger manifestatie gedrag

gedrag
8: niet van toepassing
* 9 niet geweten of niet gevraagd

@ 7. abnormaliteit, maar niet van bedoelde

Voor de ADI-R zijn twee verschillende algoritmes
beschikbaar, één voor de leeftijd van 2 jaar tot
3 jaar 11 maanden en één voor de leeftijd van 4
jaar of ouder. De algoritmes zijn gebaseerd op de
ICD-10 criteria voor autisme, hierop worden een
aantal ADI-R items gescoord en gesommeerd (niet
allemaal). Om tot een autisme ADI-R diagnose
(geen klinische diagnose) te komen moet (1) een
cut-off score overschreden worden op elk van
de drie diagnostische domeinen (communicatie,

van 36 maanden.

®
sociale in eN n ongewone interesses en
gedragj eM (2) de problemen aanwezig zijn
o

voorﬂ

metrische gegevens
Q onkelijk ontwikkelingsonderzoek

De diagnostische algoritmes werden oorspronkelijk
bepaald op basis van een steekproef van 25
kinderen met autisme en 25 kinderen met een ver-
standelijke beperking (Lord et al., 1994; Rutter, Le
Couteur, & Lord, 2003). Deze kinderen hadden een
chronologische leeftijd tussen 36 en 59 maanden
en een non-verbale verstandelijke leeftijd tussen
21 en 74 maanden. Ze werden nadien bevestigd
in een groot aantal studies. Omdat het instrument
zeer vaak onderzocht is, heeft het weinig zin om de
psychometrische gegevens van deze kleine initiéle
studie apart te beschrijven.

Ander onderzoek

De ADI-Risvooral degelijk onderzocht bij peutersen
kleuters (voor een overzicht, zie S3-Leitlinie, 2016).
Het is een valide instrument voor de diagnose
autisme (sensitiviteit .78 en specificiteit .91 bijj
diverse klinische vergelijkingsgroepen) en ook voor
autismespectrumstoornis in het algemeen scoort
het vrij behoorlijk (sensitiviteit: .78; specificiteit:
.80). Voor een oudere leeftijdsgroep (5-20 jaar)
vonden de Bildt et al. (2004) een sensitiviteit van .72
en een specificiteit van .79 voor een ASS diagnose.
Cronbachs alfa ligt doorgaans boven de .80 voor
delen 3 en 4, maar is meestal iets lager voor deel 5
(rond .70). De interbeoordelaarsbetrouwbaarheid
van het instrument, mits training, is goed tot zeer
goed (kappa 70-95%: S3-Leitlinie, 2016).

Zowel in de Duitse als Nederlandse richtlijn
wordt een gebrek aan studies met volwassenen
gerapporteerd. In de  NICE-richtlijn  wordt
gerefereerd naar een oude studie van Lord et al.
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van 36 personen zonder ASS (leeftijdsbereik:

Dia nostische (1997) waarin een groep van 60 personen met \
g ASS (leeftijdsbereik: 12-40 jaar) en een groep 6
- 7-38 jaar) onderzocht werden met de ADI of &
Instru menten ADI-R. Sensitiviteit was .86 en specificiteit .93 op @
basis van de originele ADI cut-off waarden. De A
onderzoeksgroep van deze studie bestond echter
Kwaliteitslabel A - aanbevolen zowel uit kinderen als volwassenen, dus het is

Geen onduidelijk hoeveel volwassenen er precies deel

uitmaakten van deze studie.

Kwaliteitslabel B - voorlopig aanbevolen Meer recent zijn er wel twee studies gepyffi
= ADI-R die de psychometrische kwaliteiten v. ADI-R
verder onderzocht hebben. Sappok 013)
ADOS-2 onderzochten de ADI-R in een st @van 79
DISCO-T volwassenen met een verstarfd beperking
(gemiddelde leeftijd 35.6 jaar&Q&&sadn classificatie
verstandelijke beperking v@ot diep). De data
Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in van slechts 29 perso van 24 met ASS)
specifieke gevallen konden geanalyse en. Een gebrek aan
contact met oudenglof g@feugenproblemen bij de
Geen ouders lagen asis van dit dataverlies. De
onderzoeke[s orteerden een sensitiviteit
- . van .88 en ge ecificiteit van .80. Gezien de
Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen seer be&.& steekproef (5 personen zonder

Geen ASS)glienen deze resultaten met voorzichtigheid
gailiter®geteerd te worden.

@ar—Poli en collega’'s (2017) onderzochten een
ekproef van 113 volwassenen (leeftijdsbereik
@ 18-55 jaar) doorverwezen voor ASS-diagnostiek

aan de hand van de ADI-R. Er werd een goede

PY 6 specificiteit (.95), maar slechte sensitiviteit (.43)
\ gevonden voor het autisme algoritme.

'{& Beoordeling

Geen COTAN-beoordeling.
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Diagnostische
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
ADI-R
= ADOS-2
DISCO-T

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
Geen

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

Autism Diagnostic Observation
Schedule - Second Edition (ADOS-
2)

(Lord, Rutter, DiLavore, Risi, Gotham, &
Bischop, 2012; Nederlandse bewerking: de

Bildt, Greaves-Lord, & de Jonge, 2013} @

Inhoud

De Autism Diagnostic Observau dule
- Second Edition (ADQOS-2) @ semi-
gestructureerd, gestandaardise ssment
van communicatie, sociale  inge - e, spel en

verbeeldend gebruik van dt®flaal geschikt
voor personen met een eden van een
aut|smespectrumsto ADOS bestaat uit
enkele standaard , waarmee een aantal
gedragingen die mer end zijn voor ASS zich
kunnenvoord DOS bestaat uitvijfmodules,
die geschik or kinderen en volwassenen
van vers%z e ontwikkelings- en taalniveaus,
gaande van g¥en expressieve of receptieve taal tot

ver vloe|ende volwassenen. De onderzoeker
odule die het meest geschikt is voor

d of de volwassene op basis van diens
au van expressieve taal en chronologische
e

eftud De modules bestaan uit een reeks van
ongestructureerde en gestructureerde situaties
met als doel interessante standaardcontexten te
creéren waarin interacties voorkomen.

+  DeToddler Module is bedoeld voor kinderen
die niet spreken of niet spreken in zinnetjes.
De ondergrens is een chronologische en
non-verbale ontwikkelingsleeftijd van 12
maanden. Het kind moet ook zelfstandig
kunnen stappen (een aantal stappen zonder
steun is voldoende).

*  Module 1 is bedoeld voor kinderen vanaf 31

maa niet consistent gebruikmaken
in zinnetjes (gedefinieerd als

chode 3-woord uitingen die soms
werkvvoord inhouden). Het verschil
t

de Toddler module zit dus enkel in de

eeftijd
A I\/Iodule 2 is bedoeld voor personen met

enige spraak in zinnen, die nog niet verbaal
vloeiend zijn.

*  Modules 1 en 2 zijn over het algemeen niet
geschikt voor adolescenten en volwassenen
die het vervelend kunnen vinden om
speelgoed voor jonge kinderen aangeboden
te krijgen. Indien het gaat om niet-sprekende
adolescenten moet het materiaal uit
modules 1 en 2 aangepast worden.

*  Module 3 is bedoeld voor verbaal vioeiende
kinderen en adolescenten (niveau > 4
jaar). Binnen deze module wordt er veel
gebruikgemaakt van spelmateriaal, wat niet
geschikt is voor oudere adolescenten en
volwassenen.

*  Module 4 omvat socio-emotionele vragen en
een aantal interviewitems over het dagelijks
leven. Deze module is bedoeld voor verbaal
vloeiende adolescenten envolwassenen. Het
verschil tussen modules 3 en 4 ligt vooral in
de manier waarop sociaal-communicatieve
informatie verkregen wordt: via spel (module
3) of via een interview (module 4).

Doelgroep
Afhankelijk van de module kan de ADOS-

2 afgenomen worden bij personen met een
ontwikkelingsleeftijd vanaf 12 maanden.

Afname en scoring

De afnameduur bedraagt 30 tot 60 minuten,
afhankelijk van de gekozen module.
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Diagnostische
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
ADI-R

= ADOS-2
DISCO-T

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
Geen

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

Tijdens het afnemen van de schaal worden notities
genomen. De scoring dient onmiddellijk na de
afname te gebeuren, op basis van notities en
herinnering. De scores kunnen daarna gebruikt
worden om een diagnose te formuleren met
behulp van een diagnostisch algoritme. Er werden
aparte diagnostische algoritmes gegenereerd voor
elke module. Deze resulteren in een classifigati

aan bij de omschrijving van ASS in de DSM-
is echter een statistisch bepaalde classif

niet gebaseerd is op een strikte toepassingyan de
DSM-5 criteria, in die zin dat me bo@

t-off
voor ASS kan scoren, zonder zo\%g rkingen

te vertonen op vlak van sociale @ punicatie en

interactie (A-domein) als op4d stereotiep,
repetitief gedrag (B-domgin). Woor de Toddler
module zijn er geen dj alhe cut-offs bij het

algoritme, maar sp e@en van een ‘range of
concern’.

Het resulta t@de ADOS is afhankelijk van
de klinisch§v igheden en de ervaring van

de onde r. Training om het instrument te

kun afnemen en scoren, is dus noodzakelijk.
trische gegevens
OoJs

pronkelijk ontwikkelingsonderzoek

Er werden in totaal 1139 kinderen en adolescenten
(tussen 14 maanden en 16 jaar) getest voor de
validering van de ADOS-2. Ten opzichte van de
ADOS bevat de ADOS-2 herziene algoritmes voor
de modules 1, 2, 3 en is een vijfde module voor
peuters toegevoegd. Het algoritme voor module 4
werd niet herzien. Er werd voor de ADOS-2 module
4 dan ook geen nieuwe valideringssteekproef
samengesteld. De steekproef van de oude ADOS
module 4 bestond uit 35 deelnemers, waarvan
16 deelnemers de diagnose autisme (autistische
stoornis cf. DSM-IV) hadden (gemiddelde leeftijd:

®
18.7 jaar), % nose ASS, maar geen autisme
(gemidd%e tijd: 21.6 jaar) en 15 zonder
een dlagn ASS maar met een diagnose van
e t-autismespectrumstoornis  (gemiddelde
I@ 9.1 jaar). Sensitiviteit voor autisme ten

e van niet-autismespectrumstoornissen

ﬁedroeg .93, voor autisme en ASS ten opzichte van
iet-autismespectrumstoornissen .90. Specificiteit

was .93 zowel voor het onderscheiden van
autisme van niet-autismespectrumstoornissen,
als het onderscheiden van autisme en ASS
van niet-autismespectrumstoornissen. Wat de
interbeoordelaarsbetrouwbaarheid betreft, was
er een exacte overeenkomst van 88.3% tussen
beoordelaars op de items van module 4. Alle
kappawaarden, met uitzondering van twee items,
lagen boven de .50, de meeste lagen zelfs boven
de .60. Interne consistentiegegevens worden niet
gerapporteerd in de handleiding van de ADOS-2.

Ander onderzoek

De ADOS(-2) module 4 is internationaal uitgebreid
onderzocht (voor een overzicht, zie Wigham et
al, 2018). Hierbij is zowel onderzoek verricht
naar het originele algoritme van module 4 zoals
gerapporteerd in de handleidingen van de ADOS
en ADOS-2, als naar het herziene algoritme
door Hus en Lord (2014). In tegenstelling tot
het oorspronkelijke algoritme dat bestond uit
een communicatie domein en sociale interactie
domein, bestaat het nieuwe herziene algoritme
van Hus en Lord uit een sociaal affect domein
en een repetitief en beperkt gedrag domein. Het
herziene algoritme is hierdoor in lijn met de DSM-5
criteria voor ASS. Hus en Lord rapporteerden een
sensitiviteit van .90 en een specificiteit van .82 voor
het herziene algoritme op basis van onderzoek
met een steekproef van 347 personen met ASS
en 90 personen zonder ASS (waarvan 84% een
andere diagnose van een DSM-IV-TR stoornis had
gekregen). Het leeftijdsbereik van de steekproef
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in deze studie varieerde van 9.92 tot 62.25 jaar.
Interne consistentie (Cronbachs alfa) was voor het
sociaal affect domein .84 en voor het beperkt en
repetitief gedrag domein .61.

Diagnostische
instrumenten

We focussen hieronder verder op het onderzoek

dat met de Nederlandse versie van de ADOS/

Kwaliteitslabel A - aanbevolen ADOS-2 is verricht. Voor bevindingen van ander

Geen internationaal onderzoek verwijzen we naar_he
overzicht van Wigham et al. (2018).

Kwaliteitslabel B - voorlopig aanbevolen In de studie van Bastiaansen et al. (2011) fve

ADI-R 93 volwassen mannen onderzocht (leeftijG§bereik
18-66 jaar) met de oorspronkelijke dule

= ADOS-2 4. De steekproef bestond ui rsonen
DISCO-T met ASS, 18 personen met frenie, 16

personen met een diagnose athie en 21
controlepersonen. De resuiiaterf§oonden voor ASS
Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in

een sensitiviteit van 6 pecificiteit van .82

specifieke gevallen (met toepassing va daard cut-off waarde
G voor ASS). De int Iaarsbetrouvvbaarhe|d
een was goed (0 st 81.7%, gewogen kappa

in C nS|stent|e (op basis van het

. . originele al was hoog voor het sociale
Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen |nteract|e£eln (Cronbachs alfa = .84), maar
Geen eer laag voor het communicatie domein
(Cebnbhs alfa = 52). De resultaten van de

vergelukmgen suggereerden verder dat de

@S goed discrimineerde tussen de ASS-groep

de controlegroep en tussen de ASS-groep en

@ de psychopathiegroep. De scores op de ADOS van

de schizofreniegroep waren echter vergelijkbaar
met die van de ASS-groep.

De Bildt, Sytema, Meffert, en Bastiaansen (2016)
hebben het herziene algoritme van de ADOS (Hus
& Lord, 2014) verder onderzocht aan de hand
van de steekproef van Bastiaansen et al. (2011).
De sensitiviteit van het herziene algoritme van de
ADOS was .61, gebaseerd op de standaard cut-
off waarde voor ASS. De specificiteit varieerde
naargelang de groep waarmee werd vergeleken.

SpeC|ﬂC|te| g wanneer vergeleken werd
met de % niegroep (.50), maar hoog bij de

psyc roep (1.00) en de controlegroep

&

Geen COTAN-beoordeling.
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Diagnostische
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
ADI-R
ADOS-2
= DISCO-T1

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
Geen

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

Diagnostic Interview for Social and
Communication Disorders-versie 11
(DISCO-11)

(Wing, Leekam, Libby, Gould, & Larcombe,
2002; Wing, 2006; Nederlandse bewerking:

van Berckelaer-Onnes, Noens, & Dijkxhoorg @

2008)
Inhoud
De DISCO is een instrume g@i voor
het verkrijgen van een br, d van
individuele noden alsook v diagnose

van  autismespectrumstoo Dit  semi-
gestructureerde intervieWyis J®en hulpmiddel
bij het systematisch ymelen van informatie
inzake de ontwikkepngggegthiedenis van het kind
of de volwassene ﬂ)m een beschrijving van het
huidige gedra ctioneren te verkrijgen. De
DISCO bev gebreid de kernsymptomen
van ASS% besteedt daarnaast ook aandacht

aan ande bijkomende kenmerken, zoals

interview bestaat uit acht verschillende
onderdelen:

1. Familiale, medische achtergrond en
algemene informatie;

2. Periode als baby en peuter (eerste twee
jaar);

3. Ontwikkelingsvaardigheden (0.a. motoriek,
zelfverzorging, communicatie, sociale
interactie, spel);

4. Repetitieve, stereotiepe activiteiten (o.a.
repetitieve bewegingen en vocalisaties,
reacties op zintuiglijke stimuli, routines en
weerstand tegen veranderingen);

5. Gevoelens;

mo, k,  slaapproblemen, emotionele en
? agsProblemen.

O
6. Onaan gedrag;
7. B g van kwaliteit door interviewer;
8 syc@igtrische en forensische problematiek.

eper
A& DISCO kan gebruikt worden voor personen van

alle leeftijden en alle niveaus van functioneren.

Afname en scoring

De DISCO wordt bij één of beide ouders (of iemand
anders die de persoon goed kent) afgenomen in
de vorm van een semigestructureerd interview.
De informatie verkregen door het interview kan
aangevuld worden met (in)formele observaties,
informatie verschaft door anderen (bijvoorbeeld
de leerkracht), en/of eerdere verslagen. Er zijn in
totaal ruim 300 vragen en de afnametijd van het
volledige instrument bedraagt twee a drie uur.
Verkorte versies zijn beschikbaar (zie infra, Ander
onderzoek). Instructies voor de interviewers
en suggesties voor inleidende vragen worden
aangeboden voor elk item, maar de bewoording
ligt niet vast. De bevraging dient aangepast te
worden aan de leeftijd, het niveau van functioneren
en de culturele achtergrond van het kind of de
volwassene. Informanten worden aangemoedigd
om gedragsvoorbeelden of illustrerende anek-
dotes te geven.

De DISCO bestaat uit vier types items die peilen
naar vaardigheden en gedragingen van het kind.
De eerste soort items gaat het huidig niveau van
functioneren na. Bij deze items peilt de interviewer
naar wat het hoogst bereikte stadium is voor een
bepaalde vaardigheid. Hoe hoger het bereikte
stadium, hoe hoger de score. De tweede soort
items brengt het ontwikkelingsverloop in kaart.
De onderzoeker scoort de leeftijd waarop een
bepaalde vaardigheid werd beheerst en of er al
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Diagnostische
instrumenten

Kwaliteitslabel A - aanbevolen
Geen

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
ADI-R
ADOS-2

= DISCO-M

Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in
specifieke gevallen
Geen

Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen
Geen

N

dan niet een vertraging was in het bereiken van
ontwikkelingsmijlpalen. Daarnaast zijn er items
die een beoordeling van de kwaliteit van bepaald
gedragvragen. De meeste items hebben betrekking
op atypisch gedrag. Elk van deze items wordt twee
keer gescoord. De ‘ever’ score wordt gebruikt om
aan te geven of het gedrag ooit in het leven van de
persoon is voorgekomen. De ‘current’ score wordt
gebruikt om aan te duiden of een bepaald gedra
op dit moment aanwezig is. Elk van deze items

als volgt gescoord worden:

0: opvallend kenmerk/ernstige bezor,

1: minder opvallend kenmerk enige
bezorgdheid

2: geen probleem / geen bez

7. tejong

8: nietvan toepassing

9: onbekend 0

ritmes laten toe om een

Om op basis van h tievv te komen tot een
classificatie ASS zijmEonetergestuurde algoritmes
ontwikkeld. D

classificatie t%ijgen, gebaseerd op officiéle
classificatiesyst n zoals de ICD-10 en DSM-
5. Daarn ijn algoritmes ontworpen op basis
van gdiagnostische categorieén uit de literatuur,

bigoorBgeld Gillberg's Asperger syndroom. De

iimes zijn gebaseerd op een selectie van
49 items van de DISCO. In 2013 werd het meest
e

nte DSM-5 algoritme ontwikkeld, onderzocht
en gepubliceerd (Kent et al., 2013).

Psychometrische gegevens
Oarsprankelijk ontwikkelingsonderzoek

De DISCO kent een lange voorgeschiedenis met
veel verschillende versies. De eerste onderzoeken
naar de betrouwbaarheid en validiteit van de
DISCO zijn door de auteurs gepubliceerd in 2002,
gebaseerd op de DISCO-9. Het instrument kent
twee daaropvolgende revisies, maar de verschillen
tussen de DISCO-9, DISCO-10 en DISCO-11

O
zijn slech x aal en hebben grotendeels
betrekki it8ms die geen onderdeel uitmaken
van ddalgag#mes. De resultaten zijn daarom ook

( eels) van toepassing op de huidige versie
@D SCO.

*eze eerste studies zijn enkel gebaseerd op kin-
eren en niet op volwassenen. De psychometrische

eigenschappen zijn onderzocht op basis van 82
participanten tussen 3 en 11 jaar oud (36 kinderen
met ASS, 17 kinderen met verstandelijke beperking,
14 kinderen met taalstoornissen, 15 zich normaal
ontwikkelende kinderen). De kinderen met
stoornissen werden gerekruteerd uit klinische
settings en scholen in het Verenigd Koninkrijk.
De interbeoordelaarsbetrouwbaarheid is voor de
meeste items matig tot goed/excellent: 82% van
de algoritme-items heeft een kappa > .75 (Leekam,
Libby, Wing, Gould, & Taylor, 2002) en 80% van alle
items ligt boven .75 (Wing et al., 2002).

Ander onderzoek

Onafhankelijk onderzoek in Zweden
naar de  DISCO-10  toonde dat de
interbeoordelaarsbetrouwbaarheid voor meer
dan 90% van de algoritme-items goed/excellent
was. Ook werd er een hoge overeenstemming
met de klinische diagnose en de classificatie
op de ADI-R gevonden (Nygren et al, 2009).
De onderzoeksgroep van deze studie (n = 91)
bestond uit zowel kinderen als volwassenen
(leeftijdsrange: 2-40 jaar). Het is echter onduidelijk
hoeveel volwassenen er precies deel uit maakten
van deze studie. Bovendien zijn de resultaten met
betrekking tot de betrouwbaarheid en validiteit
niet uitgesplitst naar leeftijd.

Op basis van de Nederlandstalige versie van
de DISCO-11 is in Nederland verder onderzoek
gedaan naar de validiteit van de DISCO (Maljaars,
Noens, Scholte, & van Berckelaer-Onnes, 2012). Zij
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D ia n ostiSChe vergeleken 52 kinderen met ASS (met en zonder Beoordeli \
g verstandelijke beperking), met 26 kinderen met a
T

een verstandelijke beperking (geen ASS) en 37 GeerQ
. typisch ontwikkelende kinderen. De kinderen
I n stru m e nte n in de klinische groepen waren jonger dan 12 en @
hadden een ontwikkelingsleeftijd lager dan 6 jaar.
De typisch ontwikkelende kinderen waren tussen
Kwaliteitslabel A - aanbevolen 2 en 5 jaar oud. De sensitiviteit van het ICD-10
Geen algoritme voor ASS was .96 en de specificiteit, 79,

Deze studie biedt dus ook geen informatie gt
betrekking tot volwassenen.

“beoordeling.

Kwaliteitslabel B - voarlopig aanbevolen
ADI-R Het meest recente onderzoek ricé op
het DSM-5 algoritme van de RQISC SM-
ADOS-2 5 algoritme blijkt een sensitivitgs .00 en
" DISCO-M specificiteit van .83 binnen hier @ beschreven
Britse onderzoeksgroep en ghsitiviteit van
.89 en specificiteit van .@n de hierboven
Kwaliteitslabel C - aanvaardbaar in beschreven Nederlang erzoeksgroep te
specifieke gevallen hebben. Binnen ee nderzoeksgroep met
115 personen metiSS Y verschillende leeftijden
Geen (kinderen, ten en  volwassenen)
en niveaus ffinctioneren (met en zonder
. . verstandelij perking) bleek het DSM-5
Kwaliteitslabel D - niet aanbevolen algoritmeﬁ&vergelijkbare sensitiviteit te hebben

Geen voogmalle subgroepen (Kent et al, 2013). Er is
teyens §nderzoek gedaan naar kortere versies

t instrument: een verkorte versie met 48/54

@s (Carrington et al., 2014) en screeningsversie
@ t 14 items (Carrington et al., 2015).

Samenvattend kan gesteld worden dat de meeste

° 6 studies naar de DISCO gebaseerd zijn op kinderen

\ en er momenteel nog onvoldoende onderzoek

gedaan is naar het gebruik en de geschiktheid van
o\& de DISCO bij volwassenen
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