Dimensionele maten bij autisme-
spectrumstoornissen: weten we wat

we meten?
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ACHTERGROND

De laatste decennia werden veel onderzoeken gedaan met maten die kenmerken van autismespectrum-

stoornis (ass) kwantificeren. Dit past bij de tendens om psychiatrische stoornissen en ontwik-

kelingsstoornissen meer dimensioneel te benaderen. Zo ontstond ook het concept van het breder

autismefenotype (BAP).

DOEL  Onderzoek doen naar het concept BAP en naar de familiale overdracht van kwantitatieve

autismekenmerken (QAT).

Middels interviews en vragenlijsten maten we Ass-kenmerken bij alle gezinsleden van 170 gezinnen

We konden het bestaan van Bap bevestigen bij vaders, evenals de overdracht van oaT in families. De

resultaten doen echter vermoeden dat wat gemeten wordt met vragenlijsten en interviews, afhangt

Op basis van deze resultaten en de literatuur hebben wij onze bedenkingen bij het interpreteren van

onderzoeksresultaten en het klinisch en wetenschappelijk gebruik van deze instrumenten.

METHODE
met minstens één kind met ass.
RESULTATEN
van de onderzoekspopulatie en de context.
CONCLUSIE
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TREFWOORDEN

autismekenmerken

Autismespectrumstoornis (ass) wordt in de psm-5 (Ameri-
can Psychiatric Association 2013) beschreven als een ont-
wikkelingsstoornis gekenmerkt door aanhoudende
tekorten in de sociale communicatie en sociale interactie
in meerdere contexten, in combinatie met een beperkt en
repetitief patroon in gedrag, interesses of activiteiten. De
wijzigingen ten opzichte van psm-1v(-Tr) (American Psychi-
atric Association 2000) werden al meermaals uitvoerig
besproken, bijvoorbeeld door Van der Sijde (2013). De
aanpassing die echter relatief weinig aandacht heeft
gekregen, is het feit dat de specifieke psm-1v-omschrijving
‘kwalitatieve beperking’ (in sociale interactie en in com-
municatie) is verdwenen.

De criteria worden in psm-5 meer dimensioneel beschre-
ven, maar de clinicus dient uiteindelijk toch op categoriale

autismespectrumstoornis, informanteffect, kwantitatieve

wijze te beslissen of al dan niet aan het criteriumisvoldaan
(zie ook Van der Sijde 2013). Verschillende onderzoeken
die gebruikmaakten van vragenlijsten met een glijdende
schaal toonden aan dat ass-kenmerken niet bimodaal ver-
deeld zijn in de populatie. Met deze instrumenten is het
dusmoeilijk om mensen met ass af te bakenen van mensen
zonder ass. Ook binnen de groep mensen met ass blijkt een
grote variatie in scores op ass-kenmerken te bestaan. Waar
in de psm-Iv nog de nadruk lag op ‘kwalitatief” anders
functioneren van mensen met ass, is ditin de psm-5, parallel
met de klinische realiteit, verschoven naar de notie dat ass
ook gediagnosticeerd kan worden op basis van ‘kwantita-
tief’ anders zijn. Dit omvat onvoldoende vaardigheden op
de kerndomeinen om aan de verwachtingen van de maat-
schappij te voldoen.
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Verschillende vragenlijsten werden ontworpen om ass-
kenmerken te meten, in eerste instantie bedoeld als
screeningsinstrumenten om kinderen en volwassenen
met ass op te sporen. In het Nederlands taalgebied bestaat
bijvoorbeeld de Screeningslijst voor Autismespectrum-
stoornissen in een versie voor kinderen (Roeyers e.a. 2011)
envolwassenen (Noens e.a. 2012), vertalingen van de Social
Responsiveness Scale (Constantino & Gruber 2012). Deze
vragenlijsten werden gebruikt om de ernst van asste meten
in klinische populaties en om ‘kwantitatieve ass-kenmer-
ken'(quantitative autismtraits, Qat) te meten bij familieleden
van patiénten met ass en bij mensen in de algemene
populatie.

Auteurs hebben zich op deze manier of via gestandaardi-
seerde interviews of observatiemodules gericht op de
onderliggende structuur van ass (voor review zie Shuster
e.a. 2014 en De la Marche e.a. 2015a), op het aantonen van
het bestaan van het breder autismefenotype (broader
autism phenotype, Bap; Piven e.a. 1997; voor een review zie
bijv. Dela Marchee.a. 2012), op de familiale overdracht van
oat (bijv. DelaMarchee.a. 2015b) en op tweelingonderzoek
waarin gekeken wordt naar de genetische bepaaldheid van
QAT (bijv. Hoekstra e.a. 2007) en de subdomeinen van ass
(bijv. Happé en Ronald 2008) in de algemene populatie.

In dit artikel belichten wij enkele onderzoeksresultaten
van Leuven Autism Research (www.laures.be) en bespre-
ken we de interpretatie van resultaten en het gebruik van
dezevragenlijstenin deklinische praktijk en bijonderzoek.

Onderzoeksresultaten

ass-kenmerken werden uitgebreid onderzocht bij alle
leden van 170 gezinnen met minstens één kind met ass (De
la Marche 2015), na goedkeuring door het ethisch comité
van vz Leuven en geinformeerde toestemming van de
deelnemers (en/of hun ouders).

Allereerst vergeleken we totale srs-scores van deelnemers
met ass, hun gezinsleden zonder ass en controlepersonen
uit de algemene bevolking. Vaders van kinderen met ass
toonden een hoger niveau van oAt dan mannen uit de
algemene bevolking. Dit verschil vonden we niet bij
moeders, broers en zussen van kinderen met ass (De la
Marche e.a. 2012). Hiermee tonen we, weliswaar alleen bij
vaders, het bestaan van het Bapr aan.

Vervolgens konden we enige bevestiging vinden voor een
mogelijke intergenerationele overdracht van oar (De la
Marche e.a. 2015b): er bleek een positieve correlatie te
bestaan tussen de mate van ass-kenmerken van zowel
vaders alsmoeders en hun kinderen. Omdat we het niveau
van oAt van elk van de gezinsleden in dit onderzoek lieten
schatten vanuit srs-gegevens van verschillende informan-
ten (vader, moeder, en voor de kinderen ook de leerkracht),
konden we tevens mogelijke informanteffecten bestude-

AUTEURS
WOUTER DE LA MARCHE, kinder- en jeugdpsychiater,

Referentiecentrum Autisme Antwerpen/OPZ Geel; Leuven
Autism Research (LAuRes).

ILSE NOENS, orthopedagoge, hoofddocent, faculteit
Psychologie en Pedagogische Wetenschappen, KU Leuven;
LAuRes.

JEAN STEYAERT, kinder- en jeugdpsychiater, deeltijds
hoofddocent, faculteit Geneeskunde, KU Leuven;
diensthoofd van het Expertisecentrum Autisme Leuven,
en de polikliniek ontwikkelingsstoornissen van UPC-KU

Leuven, campus Gasthuisberg; LAuRes.

CORRESPONDENTIEADRES

Dr.Wouter De la Marche, OPZ Geel, Dr. Sanodreef 4,
2440 Geel, Belgié.

E-mail: wouterdelamarche@opzgeel.be

Geen strijdige belangen meegedeeld.

Het artikel werd voor publicatie geaccepteerd op 19-10-2015.

ren. Vadersen moeders stemmennogredelijk goed overeen
bij het beschrijven van hun kind zonder 4ss (intraclasscor-
relatie; 1cc: 0,80), maar beduidend minder als het om hun
kinderen met ass ging (icc: 0,52). Leerkrachten en ouders
kwamen slechts matig (icc: 0,44-0,48) overeen bij kinderen
zonder ass en al helemaal niet bij kinderen met ass (icc:
0,06-0,09).

Deze bevindingen kunnen erop wijzen dat de srs mogelijk
niet hetzelfde meet in verschillende contexten (thuis of in
de klas) en bij verschillende populaties (algemene popula-
tie of personen met ass). Ook in ander onderzoek waren
hogere srs-scores vooral voorlopers van andere psychiatri-
sche stoornissen dan ass (Moricke e.a. 2010), of waren
ermee geassocieerd (Hus e.a. 2013; Kochhar e.a. 2011; Pine
e.a. 2008; Reiersen e.a. 2007). Onze eigen resultaten sugge-
rerendatoudersineenfamilieonderzoek de ass-kenmerken
bij hun kinderen met ass wat accentueren, en bij hun kin-
deren zonder ass eerder minimaliseren, waardoor ze onder-
ling te sterk contrasteren.

Ook onderzochten we of de onderliggende symptoomdi-
mensies van ass gemeenschappelijk zijn voor personen
met en zonder ass. In een confirmatorische factoranalyse
(cra) op gegevens van deelnemers met ass, verkregen via
het Developmental, Dimensional and Diagnostic Interview
(3di; Skuse e.a. 2004), konden we eerder gepubliceerde
dimensies (Mandy e.a. 2012) niet bevestigen. Explorerend
factoronderzoek resulteerde in een oplossing met vijf



dimensies, die slechts partieel samenvallen met de psm-
5-criteria (DelaMarchee.a. 2015a). Deze vijfonderliggende
constructen konden in hieropvolgende cra niet bevestigd
worden op de 3di-gegevens van broers en zussen (brussen)
zonder ass. Analyses met gebruik van de sks gaven, welis-
waar in een relatief kleine steekproef, dezelfde resultaten,
namelijk dat de onderliggende symptoomdimensies van
een populatie deelnemers met ass niet bevestigd konden
worden bij hun brussen zonder ass.

We concludeerden dat klinische en wetenschappelijke
instrumenten die ass-kenmerken meten tot verschillende
onderliggende symptoomdimensies leiden bij mensen
met en mensen zonder ass (De la Marche 2015).

Discussie

Van vragenlijsten en interviews die ass-kenmerken op een

kwantitatieve en dimensionele wijze meten, zoals de srs, is

aangetoond dat dit betrouwbare (Constantino & Gruber

2012; Noens e.a. 2012; Roeyers e.a. 2011; Skuse e.a. 2004) en

klinisch zinvolle maten (bijv. Duvekot e.a. 2015) zijn. Onze

bevindingen wijzen echter op drie kritiekpunten. Deze
betreffen:

1. Datgene wat men met de sks (en waarschijnlijk ook met
soortgelijke vragenlijsten) meet, is mogelijk niet het-
zelfde bij personen met en zonder ass.

2. De context van onderzoek (screening, diagnostiek,
behandeling, familieonderzoek) is wellicht van invloed
op de resultaten.

3. Ouders en leerkrachten komen bij kinderen met ass
nauwelijks overeen bij het invullen van de srs. Andere
literatuurgegevens wijzen er bovendien op dat de sks,
zeker bij personen met ruimere psychiatrische proble-
men, mogelijk meer algemene psychiatrische sympto-
men meet dan specifiek ass-kenmerken.

Op basis van deze bevindingen denken we dat voorzichtig-

heid betracht moet worden bij het interpreteren van

onderzoek en het gebruik van deze en soortgelijke vragen-
lijsten in de klinische praktijk.

WAT METEN WE?

Als de srs en vergelijkbare vragenlijsten niet hetzelfde
zouden meten in verschillende populaties (ass, familiele-
denzonder ass, ruimer psychiatrisch, algemene bevolking),
is de vraag of dit soort maten gebruikt kunnen worden in
kwantitatief genetisch onderzoek. Toch werd de srs-score
geassocieerd aan bepaalde genetische varianten (Duvall
e.a. 2007). De bevindingen over de ‘overerfbaarheid’ van
oar dienen echter met voorzichtigheid geinterpreteerd te
worden. Ook hier rijst de vraag of het echt ass-symptomen
zijn die overgedragen worden, of eerder variaties in vaar-
dighedenbinnen hetnormale spectrum? We benadrukken
dat het theoretisch inschatten van herhalingsrisico’s in

gezinnen beter gebaseerd kan worden op longitudinaal
onderzoek (bijv. Ozonoffe.a. 2011). In de klinische praktijk
dient dit voor elk individueel gezin te gebeuren op basis
van klinisch-genetisch onderzoek van de patiént, zijn

gezin en zijn stamboom.

CONTEXT

Bij het interpreteren van het resultaat van een vragenlijst
moeten we steeds kijken naar de context waarin informan-
ten deze hebben ingevuld: screening in de algemene
populatie, in een eerste diagnostisch onderzoek, in tijden
van crisis voor de patiént en zijn of haar gezin, na de
gestelde diagnose, in het kader van wetenschappelijk
onderzoek (waarin gezinsleden onderling vergeleken
worden), etc. Het is daarom niet aan te raden om vragen-
lijstscores uit de ene context zomaar te gebruiken in een
andere. De slechts matige overeenkomst tussen informan-
tenisniet uniek in de kinder- en jeugdpsychiatrie (bijvoor-
beeld Van der Ende e.a. 2012). Opvallend was echter dat de
overeenkomst veel lager is in de klinische groep in verge-
lijking met de niet-klinische groep.

Onze bevindingen onderstrepen hiermee de reeds ruim
gedocumenteerde noodzaak om bij diagnostisch onder-
zoek gegevensviaverschillende informanten en contexten
te bevragen, aangezien de referentiekaders van informan-
ten verschillen en in verschillende contexten een beroep
wordt gedaan op andere vaardigheden van de jongere.

Besluit

Tot slot willen we benadrukken dat menselijke ontwikke-
ling en functioneren niet in categoriale/dichotome maten
te beschrijven vallen en dat elke kwantitatieve schaal een
verdienstelijke poging is om de realiteit nauwkeuriger, in
al haar facetten en dimensies, te beschrijven. Onderzoek
metoar-maten heeft dan ook een zinvolle bijdrage geleverd
aan de kennis en theorievorming rond de etiologie van ass,
op een manier die met een zwart-witclassificatie onmoge-
lijk zou zijn geweest. Ook hebben deze vragenlijsten de
mogelijkheden tot screening voor assin de populatie sterk
verbeterd. Voor het gebruik in onderzoek enin de klinische
praktijk adviseren we echter een kritische houding.
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SUMMARY

Dimensional measures in autism spectrum disorders: do
we know what we measure?
W. DE LA MARCHE, I. NOENS, J. STEYAERT

BACKGROUND Inthe last decades, researchers often used measures to quantify autism spectrum disorder (asp) traits,
paralleling the tendency to describe psychiatric and developmental disorders more dimensionally.

The broader autism phenotype (BAP) concept originates from this kind of research.

AIM  The primary aim of our studies was to study the existence of the Bap and the familial transmission

of quantitative autism traits (QAT).

METHOD  We measured AsD-traits with interviews and questionnaires in all members of 170 families with at

least one child with Asp.

RESULTS  We confirmed the existence of the Bap in fathers, as well as the familial transmission of QAT.
The results also suggest that what is measured with these questionnaires might depend on the

population and the context.

CONCLUSION  Based on our results and additional data from scientific literature, we reflect on the interpretations

of research results and the use of quantitative scales in both research and clinical practice.
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