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Autisme lijkt in alle culturen en lagen van
> de bevolking voor te komen. Etnische

achtergrond en sociaaleconomische sta-
tus hebben geen duidelijk aantoonbare invloed op
de prevalentie van autisme. Onderzoeken naar pre-
valentieverschillen tussen culturen en tussen
meerderheid- en minderheidsgroepen binnen een
land laten tegenstrijdige bevindingen zien. Boven-
dien zijn deze onderzoeken voornamelijk uitge-
voerd door Amerikaanse onderzoekers en onder
Amerikaanse bevolkingsgroepen. Over het alge-
meen wordt autisme wereldwijd via dezelfde crite-
ria vastgesteld en gaat men ervan uit dat autisme
een universele, cultuuroverstijgende stoornis is
(Bertrand, Mars e.a. 2001; Croen, Grether e.a.
2002; Dyches, Wilder, e.a. 2004; Palmer, Blan-
chard e.a. 2005; Powell, Edwards e.a. 2000).

Autisme, minderheden en
de jeugd ggz

Kinderen uit etnische minderheidsgroepen zijn
vaak ondervertegenwoordigd in instellingen voor
de geestelijke gezondheidszorg (cpc 2006; Man-
dell, Listerud e.a. 2002). Deze ondervertegen-
woordiging kan voor een belangrijk deel worden
toegeschreven aan kenmerken van de etnische
minderheidsgroepen. Zo zijn deze groepen over
het algemeen afkomstig uit lagere sociaal economi-
sche milieus, waarvan bekend is dat zij minder snel
doorstromen binnen de (geestelijke) gezondheids-
zorg. Daarnaast signaleren zij symptomen minder
snel en verschillen in hun interpretatie van proble-
men en hun behoefte aan speciale zorg (Mandell &
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Novak, 2005; Thomas, Ellis e.a. 2007). Diagnostici
die verantwoordelijk zijn voor de verwijzing van
kinderen naar en in de jeugdzorg kunnen echter
ook een rol spelen in de ondervertegenwoordiging
(Kreps, 2006; Mandell e.a. 2005; van Ryn & Fu,
2003; Zwirs, Burger, Schulpen e.a. 2000).

Amerikaanse onderzoekers veronderstelden eer-
der datautismespectrumstoornissen (ass) bij kinde-
ren uit minderheidsgroepen minder snel op-
gemerkt worden door professionals (Mandell e.a.
2002). Dit kan komen doordat hulpverleners en
diagnostici de communicatieve problemen kenmer-
kendvoor ass verwarren met de taalproblemen waar-
mee migrantengroepen vaak te maken krijgen.
Daarnaastkunnen de sociale problemen die karakte-
ristiek zijn voor ass bij minderheidsgroepen abusie-
velijk worden aangezien voor aanpassingproblemen
aan de gastcultuur (Reijneveld e.a. 2005). Een derge-
lijke verwarring van symptomen en hun oorzaken
zou de basis kunnen vormen voor een onderdiagno-
se van autisme binnen etnische minderheidsgroe-
pen (Kreps, 2006; Mandell e.a. 2002; Mandell e.a.
2005; Van Ryn & Fu 2003).

Een eerder onderzoek leek deze suggestie onder-
uit te halen (Cuccaro, Wrighte.a. 1996). Schoolpsy-
chologen en kinderpsychiaters werd gevraagd ca-
susbeschrijvingen van kinderen te beoordelen op de
waarschijnlijkheid van verschillende expliciet be-
schreven diagnostische stoornissen, waaronder ass.
Beschrijvingen van kinderen uit de Afro-ameri-
kaanse minderheidsgroep en uit Europees-ameri-
kaanse blanken resulteerden hier nietin verschillen
in de geschatte waarschijnlijkheid van ass. Mogelij-
kerwijs treden de veronderstelde vertekeningen pas
op als clinici gevraagd wordt spontaan een diagnose
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te stellen, zonder dat hen daarbij een expliciete keu-
zemogelijkheid wordt aangereikt (Aklin & Turner
20006; Zalsman, Horesh e.a. 2001). Genoeg reden
tot bezorgdheid, omdat artsen in de praktijk vaker
afgaan op hun subjectieve oordeel dan op expliciete
gestandaardiseerde instrumenten (Dosreis & Wei-
ner 2006; King & Glascoe 2003; Sices, Feudtner
e.a. 2004). Dit gebeurt ondanks de aanbeveling om
expliciete screeningsinstrumenten te gebruiken bij
het beoordelen van ontwikkelingsstoornissen bij
jongekinderen (Duby, Lipkin e.a. 20006).

Hoewel minderheidsgroepen over het algemeen
ondervertegenwoordigd zijn in de geestelijke ge-
zondheidszorg (Snowden & Yamada 2005), is tot
op heden onduidelijk welke specifieke groepen dit
betreft binnen de zorg voor autisme. Onderzoek uit
de Verenigde Staten wijst uit dat Latijns-Ameri-
kaanse kinderen in vergelijking met blanke en
zwarte niet-Latijns Amerikaanse kinderen onderge-
diagnosticeerd worden (cpc 20006), terwijl er tus-
sen blanke en zwarte kinderen geen verschil wordt
gevonden (cpc 2006; 2007; Mandell e.a. 2005).

In Europa en Nederland is de onderdiagnose
van autisme bij etnische minderheden niet eerder
onderzocht. Bij onderzoek naar gedragsproblemen
komt echter wel naar voren dat niet-westerse kin-
deren met gedragsproblemen, met name van Turk-
se en Marokkaanse afkomst, minder vaak en an-
ders behandeld worden dan westerse kinderen
(Zwirs, Burger, Buitelaar e.a. 2000).

In hethuidige onderzoek wordt ten eerste vastge-
steld of etnische minderheden binnen Nederlandse
instellingen voor ass zorg daadwerkelijk onderver-
tegenwoordigd zijn (Studie 1).1 Daarnaast wordt ex-
perimenteel onderzocht of de etnische achtergrond
van kinderen van invloed is op de mate waarin eer-
stelijns kinder- en jeugdartsen verwijzen naar Ass
(Studie 2). Hierbij wordt onderscheid gemaakt tus-
sen hun spontane klinische diagnose en hun beoor-
deling van de waarschijnlijkheid van expliciete dia-
gnostische categorieén. Artsen die werken in de
jeugdgezondheidszorg hebben een belangrijke ver-
wijzende functie in de beginstadia van het zorgtra-
ject voor kinderen met ass. Dit onderzoek richt zich
specifiek op kinderen van Turkse of Marokkaanse
afkomst; zij vormen binnen Nederland, afgezien
van kinderen met een Surinaamse achtergrond, de

twee grootste niet-westerse minderheidsgroepen,
samen 4% van de bevolking (Nationale Atlas Volks-
gezondheid, 2005).

Studie 1: Turks- en Marokkaans-
Nederlandse kinderen in autisme
instellingen

DEELNEMERS

De vertegenwoordiging van etnische minderheden
is onderzocht binnen een groep van 712 kinderen
uit drie zorginstellingen voor ass (Dr. Leo Kanner-
huis, Doorwerth, Centrum Autisme, Oegstgeest en
De Bascule, Amsterdam). De studie is gebaseerd
op dossiers van kinderen en adolescenten die ver-
wezen zijn in de periode 2003-2004. De 712 onder-
zochte dossiers vormen een willekeurige selectie
van een totaal van 2805 dossiers. In Tabel 1 worden
de achtergronden van de dossiers weergegeven.

De steekproef bestond voor 83% uit jongens, wat
overeenkomt met de man/vrouw ratio binnen Ass
(Yeargin-Allsopp e.a. 2003). De verdeling van deel-
nemers met klassiek autisme, Syndroom van As-
perger en PDD-NOS was in overeenstemming met
andere onderzoeken binnen de Nederlandse gees-
telijke gezondheidszorg (Van Der Gaag & Verhulst

19906).

SCORING

Het aantal Marokkaanse en Turkse kinderen werd
vastgesteld door op basis van de dossiers na te gaan
van hoeveel van de 712 kinderen uit de ass steek-
proef tenminste één ouder geboren was in Marok-
ko of Turkije. Dit aantal werd vergeleken met het
aantal kinderen uit de algemene bevolking met één
of meer ouders uit Marokko of Turkije, berekend
op basis van de prevalentie van etnische minderhe-
den per provincie van herkomst. Deze gegevens
waren afkomstig van het Centraal Bureau voor de
Statistiek (www.cbs.nl).

RESULTATEN

Volgens de cBs gegevens, gecontroleerd voor pro-
vincie, zouden er op 712 kinderen uit de algemene
bevolking 30.5 (4,4%) kinderen met een Turkse of
Marokkaanse achtergrond moeten voorkomen. In
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werkelijkheid werd een significant lager aantal van
15 (2,1%) kinderen gevonden in de steekproef van
kinderen binnen de drie ass instellingen. Het aan-
tal kinderen met een autochtoon Nederlandse ach-
tergrond lag tussen de 70 en 80%. Het aantal jon-
gens daarvan lag rond de 80%. De overige kinderen
(20%) waren Surinaams, Europees of niet-Euro-
pees. De ass diagnoses, voor zover bekend, beston-
den uit PDD-NOS (50%), autisme (25%) en het Syn-
droom van Asperger (25%) (Zie Tabel 1).

Studie 2: Beoordeling van etni-
sche casusbeschrijvingen door
kinder-en jeugdartsen

DEELNEMERS

Aan deze studie werd deelgenomen door 82 artsen
(respons van 29%) die werkzaam zijn in de jeugd-
gezondheidszorg, vanaf nu te noemen kinder- en
jeugdartsen. Onder hen waren 14 mannen (17%)
en 68 vrouwen (83%). De artsen waren benaderd
via de Artsen Jeugdgezondheidszorg Nederland
(a7N), de wetenschappelijke vereniging van en voor
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i i i Klassiek
i i i Autisme
| L (20%)

i Leeftijd : 13.56 : 6.79

| Mannelijk 83% | 88%
e e Bttt
i Etniciteit i i

| Nederlands N 73%

E Marokkaans i 2% i 2%

| Turks 2% | 2%

i Surinaams : 5% : 5%

i Europees overig i 6% i 6%

i Niet-Europees overig E 9% E 13%
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Diagnostische informatie was verkrijgbaar voor 46% van alle kinderen. Bij de overige 547% (20%
meisjes en 80% jongens) kwamen geen kinderen met een Turkse of Marokkaanse achtergrond voor.

i Syndroom i PDD-NOS i Geen ASS i
| vanAsperger | (39%) L@ ;
i (20%) | |
L 9.46 9.34 7.26
95% i 86% 74%
81% 78% 71%
i 0% i 4% i 2% ;
2% 0% i 4%
: 4% : 6% : 4% ;
4% 7% 7% i
: 1% : 6% : 12%

artsen werkzaam in de jeugdgezondheidszorg,
waarin ruim 200 artsen vertegenwoordigd zijn,
waarvan 85% vrouwen. Eén deelnemer viel uit van-
wege het onvolledig invullen van de vragenlijst.

De artsen hadden gemiddeld genomen 17 jaar
werkervaring, wat overeenkomt met het landelijk
gemiddelde. Vijf kinder- en jeugdartsen (6%)
behoorden zelf tot een etnische minderheid.
Gemiddeld genomen zagen deze artsen 776 kinde-
ren per jaar. Artsen schatten in dat 15% van deze
kinderen een Turkse of Marokkaanse achtergrond
had en dat 6% van alle kinderen die ze zagen uit-
eindelijk een ass diagnose zou krijgen.

MATERIAAL

In samenwerking met kinderpsychiaters en kin-
derpsychologen met ervaring op het gebied van
autisme werden zes prototypische casusbeschrij-
vingen van kinderen met ass ontwikkeld. Elke
casus bevatte informatie over de leeftijd, het ont-
wikkelingsniveau, de familiesituatie en de alle-
daagse problemen van een schoolgaande jongen.
De etnische achtergrond van de casus varieerde
steeds onafhankelijk van de inhoud van de casus.
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In elke casus werd steeds een beschrijving gegeven
van twee kinderen uit een westerse meerderheids-
groep (Brabants en Gronings), twee westerse min-
derheden (Engels en Frans) en twee niet-westerse
minderheden (Marokkaans en Turks). Elke inhou-
delijke casus (zes prototypen) werd in combinatie
met elke mogelijke etnische achtergrond aangebo-
den. Dit leverde in totaal 36 mogelijkheden op.
Onderstaand een voorbeeld.

TURKSE CASUS MET DRIE AUTISME
KENMERKEN

{Memet} zit in groep 2. Hij is 5 jaar en 1 maand
oud enis het jongste kind uit een gezin met twee
kinderen. De ouders van {Memet} zijn afkomstig
uit {Turkije}. {Memet} zelf is geboren in
Amsterdam waar het gezin momenteel woont.
Onlangs is moeder hertrouwd. Het gezin bestaat
uit moeder, stiefvader, {Memet} en zijn oudere
zus. Eens in de twee weken zijn de kinderen bij
hun vader. {Memet} is op school een verlegen en

gens de leraar is {Memet} vaak somber en dit
baart hem zorgen. {Memet} heeft daarnaast
opvallend veel moeite om zichzelf uit te druk-
ken. Desondanks kan hij aan een stuk door pra-
ten over een onderwerp, waarbij het hem niet
uitmaakt of dit voor de ander ook interessant is.
Hierdoor stuit hij vaak op onbegrip. De leer-
kracht beschrijft {Memet} als een lieve en
behulpzame jongen. Hij is tijdens het opruimen
opvallend ordelijk vergeleken met zijn Leeftijd-
genoten. De spullen lijken allemaal een vaste
plek te hebben. Als hij iets ziet wat ergens niet

i teruggetrokken jongen met weinig vrienden. Vol-
i thuis hoort, legt hij dit op zijn plek.

Spontane klinische oordelen werden verkregen
door na elke casus de volgende vraag te stellen: ‘Wat
zou er metditkind aan de hand kunnen zijn»’ Hier-
na werden expliciete diagnostische categorieén
voorgelegd aan de artsen met de vraag: ‘Kunt u van
elk van de onderstaande stoornissen aangeven hoe
waarschijnlijk u deze acht” Deze vraag werd
gevolgd door acht categorieén, te weten gehecht-

heidstoornis, verwaarlozing, oppositioneel gedrag,
ADHD, autismespectrums toornis, taalontwikke-
lingstoornis, aanpassingstoornis en leerstoornis.
Elke categorie werd gevolgd door vijf antwoordmo-
gelijkheden, variérend van ‘zeer onwaarschijnlijk’
tot ‘zeer waarschijnlijk’. De andere categorieén dan
asswerden toegevoegd om de respondenten afte lei-
den van de focus op autisme of etnische minder-
heden.

RESULTATEN
Bij de beschrijvingen van kinderen uit de twee Ne-
derlandse groepen (Brabants en Gronings) werd
significant vaker spontaan verwezen naar ass dan
bij beschrijvingen van niet-westerse minderheids-
groepen (Turks of Marokkaans), onathankelijk van
de inhoud van de beschrijvingen. Tussen de Neder-
landse en de westerse minderheidsgroepen (En-
gels of Frans) werden geen verschillen gevonden.
In tegenstelling tot de spontane verwijzingen
bleek de etnische achtergrond geen rol te spelen bij
het beoordelen van de waarschijnlijkheid van expli-
ciet beschreven stoornissen. Gemiddeld vonden de
kinder- en jeugdartsen bij 50% van de casus een
ass diagnose waarschijnlijk tot zeer waarschijnlijk.
De mate waarin spontaan verwezen werd naar ass
had geen verband met de werkervaring, ervaring
met etnische minderheden of de etnische achter-
grond van de kinder- en jeugdarts zelf.

Discussie

Een onderzoek op basis van 712 dossiers, samen re-
presentatief voor ongeveer 3000 kinderen, wees uit
dater sprake was van een onderdiagnose van kinde-
ren uit etnische minderheidsgroepen in ass instel-
lingen in Nederland. Deze bevinding past bij de
subtiele vertekening die gevonden werd bij de be-
oordelingen van ass binnen etnische minderheden
doorkinder-enjeugdartsen. Indien deze artsen hun
spontane klinische oordeel gaven over beschrijvin-
gen van kinderen met sociale problemen verwezen
ze eerder naar Ass bij een Nederlands kind, dan wan-
neer dezelfde beschrijving afkomstig was van een
Turks of Marokkaans kind. Deze vertekening ver-
dween echter wanneer de artsen expliciet gevraagd



werd aan te geven hoe waarschijnlijk zij het vonden
dat het beschreven kind de diagnose autisme had.
Dit is een bevestiging van eerder onderzoek uit de
Verenigde Staten (Cuccaroe.a. 19906).

De vertekening in het klinische oordeel van de
artsen kan toegeschreven worden aan de opper-
vlakkige overeenkomst tussen sociale en commu-
nicatieve problemen van kinderen met ass en kin-
deren uit etnische minderheidsgroepen. Mogelijk
zijn kinder- en jeugdartsen bij Turkse en Marok-
kaanse kinderen eerder geneigd om deze proble-
men aan etniciteit toe te schrijven dan aan een ass
stoornis. Het is opvallend dat de vertekening vooral
aan culturele verschillen of de combinatie van cul-
tuur en taalproblemen te wijten is, aangezien er
geen verschil werd gevonden tussen westerse min-
derheid en meerderheidsgroepen. Het gevolg van
deze vertekening kan zijn dat Turkse en Marok-
kaanse kinderen met ass minder snel doorverwe-
zen worden naar passend diagnostisch onderzoek
en behandeling binnen de jeugdzorg.

Bij de diagnostiek van ass wordt het gebruik van
gestandaardiseerde instrumenten sterk aanbevo-
len, zoals de Autism Diagnostic Interview (AD1) en
de Autism Diagnostic Observation Scale (apos)
(Risi, Lord e.a. 2006). Veel van deze onderzoeks-
instrumenten zijn echter tijJdrovend en duur, waar-
door het in de vroege stadia van de diagnostische
procedure wellicht beter is om kortere oudere vra-
genlijsten of screeningschalen te gebruiken, zoals
de Social Responsiveness Scale (srs, Constantino
& Gruber 2007) of de Social Communication
Questionnaire (scqQ, Rutter, Baily e.a. 2003). In de
Verenigde Staten wordt door slechts 8% van de
huisartsen regelmatig op Ass gescreend. De meeste
kinder- en jeugdartsen rapporteren dat zij geen tijd
en onvoldoende training en kennis hebben over
instrumenten (Dosreis & Weiner 2006). Een ster-
ker bewustzijn van de gevaren van vertekeningen
door subjectieve klinische beoordelingen kan het
gebruik van screeningsinstrumenten wellicht doen
toenemen. In de Verenigde Staten worden kinder-
en jeugdartsen bewust gemaakt door middel van
flyers met tips over vroege onderkenning van autis-
me (Den Otter, 2008). Het zou aan te bevelen zijn
deze strategie in Nederland toe te passen.
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De huidige studie heeft verschillende beperkingen.
Ten eerste is een nationaal onderzoek nodig om de
gesuggereerde onderdiagnose van etnische min-
derheden in ass instellingen te bevestigen. Dit is
overigens pas mogelijk als er gegevens zijn over de
nationale prevalentie van autisme, die er tot nu toe
niet zijn (Gezondheidsraad 2009). Het huidige
onderzoek onder de kinder- en jeugdartsen is daar-
naast uitgevoerd op basis van hypothetische casus-
beschrijvingen. Deze resultaten zullen bevestigd
moeten worden in de klinische praktijk. Hier zal
ook moeten blijken dat het herhaalde gebruik van
screeningsinstrumenten de gesuggereerde verte-
kening tegengaat.

Het blijft de vraag waarom de veronderstelde
overlap tussen probleemdomeinen die verband
houden met ass en etnische minderheden niet
juist leidden tot een overdiagnose van ass bij etni-
sche groepen. We zouden dan vals positieve diag-
noses van ass vinden veroorzaakt door sociale en
communicatieve problemen die te wijten zijn aan
etniciteit. De afwezigheid van deze bevinding kan
suggereren dat kinder- en jeugdartsen goed in staat
zijn om taalproblemen te onderscheiden van ass
problematiek. Het kan echter ook zo zijn dat wes-
terse kinder- en jeugdartsen een stereotype beeld
hebben van autisme als een ‘westerse’ stoornis’,
mogelijk gerelateerd aan hogere sociaal economi-
sche status (Bhasin & Schendel 2007; New-
schaffer, Croen e.a. 2007). Hoewel er al sinds
decennia afstand is gedaan van dit verband tussen
ses en autisme (Volkmar & Pauls 2003), zou het de
moeite waard zijn om te onderzoeken of dergelijke
stereotypen nog steeds aanwezig zijn onder kinder-
en jeugdartsen.
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Summary

AUTISM IN ETHNIC MINORITIES
UNDERDIAGNOSIS AND REFERRAL BIAS
This study examined, firstly, the distribution of eth-
nic minorities among children referred to autism
institutions and secondly, referral bias in pediatric
assessment of autism in ethnic minorities. It
showed that compared to a weighted sample from
the normal population, ethnic minorities were
underrepresented among 712 children referred to
autism institutions. In addition, pediatricians (n =
81) more often referred to autism when judging cli-
nical vignettes of European majority cases (Dutch)
than vignettes including non-European minority
cases (Moroccan or Turkish). However, following
structured ratings regarding the probability of
autism, the effect of ethnic background on autism
diagnosis disappeared. We conclude that the use of
structured ratings may decrease the likelihood of
ethnic bias in diagnostic decisions of autism.



