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Neurodiversiteit?

Neurodiversiteit en autisme

Het gepolariseerde debat

Oplossing X

Implicaties voor onderzoek en klinische praktijk
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NEURODIVERSITEIT
— Wie is voor?

— Wie is tegen?

— Wie heeft geen opinie?
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NEURODIVERSITEIT

— Je kan er niet voor of tegen zijn, het is geen
standpunt

— Biologisch gegeven, vorm van biodiversiteit

— Menselijke hersenen verschillen van elkaar

— Dit leidt tot verschillende manieren van zijn, van denken,
leren, waarnemen en interpreteren
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NEURODIVERSITEIT

— Term voor het eerst gebruikt The motherofneutodiersitys o
door Judy Singer (1998) gechangea ek
waarbij ze refereert naar de
diversiteit van het menselijk
brein en cognitie, en pleit
voor acceptatie van en
respect voor deze diversiteit,
net zoals bij andere
diversiteiten (ras, gender,...) Foto: Anna Gordon/The Guardian
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NEURODIVERSITEIT EN AUTISME

— Jaren 90, opkomst internet: leidde tot groeiende aantallen
mensen met autisme die in contact kwamen met elkaar en
ideeén gingen uitwisselen

— Dit was de start van diverse groepen die opkwamen voor de
noden, rechten en inclusie van mensen met autisme

— Term neurodiversiteit omarmd door deze groepen

WDt heeft uiteindelijk geleid tot de neurodiversiteitsbeweging




EEN AANTAL BEGRIPPEN

Ontdek de fout

— Onderscheid tussen
neurodivergent en
neurotypisch

Neurodiversiteit omvat zowel
neurodivergente als
neurotypische mensen

Neurodivergent is niet alleen
autisme

www.local.gov.uk
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NEURODIVERSITEITSBEWEGING

— Autisme is niet een stoornis maar een vorm van
normale neurocognitieve variatie (basisstelling)

— Mensen met autisme hebben evenveel waarde en hebben gelijke
rechten en verdienen respect

— Mensen met autisme hebben niet alleen beperkingen maar ook sterkten

— Autisme onderzoek en ondersteuning moet geinformeerd worden door
mensen met autisme
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NEURODIVERSITEITSBEWEGING
— Autisme is niet een stoornis maar een vorm van normale
neurocognitieve variatie

— Diversiteit binnen de beweging (ook extremere opinies)

— We moeten autisme vieren

— Autisme is een geschenk

— Autisme moet niet genezen of behandeld worden

— Genetische interventie staat gelijk aan eugenetica

— Onderzoek naar autisme moet gedaan worden door
mensen met autisme
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NEURODIVERSITEITSBEWEGING
— Autisme is niet een stoornis maar een vorm van
normale neurocognitieve variatie

— En soms agressief aanvallend gedrag
— Autisme onderzoekers die aangevallen worden op twitter (X), via e-mail,
of tijdens congressen
— Binnendringen van autisme groepen online, aanvallen en beschuldigen
ouders van kinderen met autisme (ABA of vroege interventies)
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NEURODIVERSITEITSBEWEGING?

— Bestaat vooral uit gemiddeld of bovengemiddeld intelligente
volwassenen met een diagnose van autisme (soms ook
zelfgediagnosticeerd) die zich goed kunnen uitdrukken en
die zeer actief zijn op sociale media

— Geen goede/volledige representatie van de autisme-
gemeenschap (andere gedeelte van het spectrum?)
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NEURODIVERSITEITSBEWEGING

— Autisme is niet een stoornis maar een vorm van
normale neurocognitieve variatie

— Wie is het eens?
— Wie is het oneens?
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STELLING

— Autisme is niet een stoornis (A) maar een vorm
van normale neurocognitieve variatie (B)
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STELLING

— (B) een vorm van normale neurocognitieve variatie

— Watis normaal?
— Normaal is een complex begrip
— Infectie tijdens zwangerschap normaal? Is een genmutatie normaal?

— Als alle bestaande variatie normaal is, dan wordt het een loze term
— Statistisch normaal (hoe zeldzaam)

— Normaal volgens bepaalde maatschappelijke normen (kwalitatief)
— Geen eenduidig antwoord

UNIVERSITEIT Jaarsma & Welin, 2012
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STELLING

— Maar stel dat (B) waar is, maakt dat (A) niet
waar?
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STELLING

— (A) Autisme is niet een stoornis
— Omgedraaid: autisme is een stoornis

— Volgens de DSM-5 gaat het om een neurobiologische

ontwikkelingsstoornis, waarbij stoornis binnen de persoon
geplaatst wordt

— Stoornissen zijn afzonderlijke entiteiten
— Verschillend van typische ontwikkeling en van andere condities
= (eerder in aard dan in mate)
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ETIOLOGIE

— Sterke genetische factor (ongeveer 80% heritabiliteit)
— 100-en genen betrokken, verschillende combinaties van genen, soms in combinatie met
vroege omgevingsfactoren, zelden 1 gen (vb. Fragile X).
— Sterke genetische factor is geen evidentie voor een stoornis (vgl. lengte, 1Q)

— Verschillen in hersenontwikkeling/-structuur/-functioneren
— Geen eenduidig beeld, wijdverspreide verschillen, kleine verschillen op groepsniveau
— Verschil is geen evidentie voor stoornis (vgl. man vs. vrouw, kind vs. volwassene)

— Geen genetische of neurobiologische diagnostische marker van
autisme

— Let op: dit betekent niet dat genen en neurobiologie geen rol spelen bij het ontstaan van
autisme, in tegendeel

—_Diagnose gesteld op gedragsniveau
T
UM ERSITET Happé & Frith, 2020
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AUTISME BUITEN HET SPECTRUM

A \ P\euv’ct‘y‘p\:z\
y N sotrin
he . s
= ~
—— —
Aantal kenmerken autisme
Fhaneral, 083

- Autisme als extreem uiteinde van een normaal verdeelde distributie van
autisme kenmerken in algemene populatie
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EE‘»“VIEMQTZeIfde genen betrokken bij autisme kenmerken in algemene populatie
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OVERLAP MET ANDERE STOORNISSEN

— Ook veel overlap (genetisch, neurobiologisch,

neuropsychologisch) met andere stoornissen
(bijv. ADHD)

— Kortom geen evidentie voor stoornis binnen
de persoon (geen genetische- of
hersenstoornis)
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HET GEPOLARISEERDE DEBAT

Biomedische model vs. Sociale model

Plaatst stoornis binnen Ziet stoornis als
de persoon consequentie van
onaangepaste context
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persoon VS. context

m
UNIVERSITEIT
GENT

22




DE WAARHEID LIGT IN HET MIDDEN?
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OPLOSSING X

persoon &

context
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Interactief model

Zie ook Dwyer, 2022
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Verschillend gewicht van persoonskenmerken en context op stoornis




TROUWENS

— DSM-5: Stoornis vereist beperkingen in
dagelijkse leven (impairment criterium)

— Dit betekent dus ook: geen beperkingen, geen
stoornis en dat stoornis niet een constant
gegeven hoeft te zijn
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CASUS 1

— Jonge vrouw met de naam Anna 25 jaar, kreeg een autisme diagnose
als kind toen ze 5 was. Ze leeft in Mjoifjérdur (een afgelegen dorp in
lisland met 11 inwoners). Ze leeft daar met haar moeder, vrijwel
afgezonderd van de andere inwoners. Elke nacht gaat ze stipt op
hetzelfde tijdstip uit bed om het weerstation in de tuin te inspecteren,
om vervolgens de informatie op te schrijven en naar het weerinstituut
te sturen. Tijdens de dag wandelt ze met haar 40 schapen, die ze
allemaal bij naam kent. Ze vindt het fijn alleen te zijn, geniet van de
stilte en de beperkte contacten. Ze geeft aan geen partner te willen.
Ze is van plan zo te blijven leven zo lang als mogelijk is.

UNIVERSITEIT is?
e Stoornis?
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Anna

Mijoifjordur
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CASUS 2

— Man 46, kreeg diagnose autisme toen hij 31 was net nadat hij

gescheiden was van zijn vrouw. Hij is van werk veranderd en werkt
nu als programmeur bij een groot IT bedrijf in Silicon Valley. Hij heeft
een aantal vrienden die hij van het werkt kent, waarmee hij geregeld
gaat racen met zijn Porsche. Hij gaat erg op in zijn werk en verdient
er een zeer goede boterham mee. Hij heeft een vriendin, ze doen
soms dingen samen in het weekend, maar leven gescheiden op
weekdagen. Tijdens de avonduren begeeft hij zich veel op sociale
media en verkondigt daar zijn (sterke) mening over autisme. Hij heeft
wel eens slechte dagen maar hij geeft zichzelf een 8 op 10 qua
gelukkig zijn.

mERS\TE\T is?
o Stoornis?
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MAAR

— Opletten: verborgen stoornis en lijden?
— Compensatie, camouflage
— Bevragen van ervaringen van persoon met autisme zelf dus
cruciaal
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CASUS 3

— Moeder heeft 2 kinderen Joke en Dave, beide
gediagnosticeerd met autisme. Joke is 6 jaar, spreekt niet,
maar krijst vrijwel de hele dag, en slaapt nooit een nacht door,
er is ook sprake van verstandelijke beperking. Ze automutileert
en wordt agressief bij de kleinste verandering of
onvoorspelbaarheid. Dave is 8 jaar, speekt wel maar heeft
enorme (onvoorspelbare) angsten en vindt zeer moeilijk
aansluiting bij andere kinderen, wordt gepest en is vaak
somber. Hij is bovendien zeer gevoelig voor verschillende
geluiden, waardoor hij het liefst niet zijn koptelefoon afdoet.
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STOORNIS ALS DYNAMISCH GEGEVEN

~~ CONDITIE/ kenmerken-
(_ Relatief constant

G, GxO, hersenontwikkeling

— Vgl. Depressieve stoornis

/ stoornis \

( (CONDITIE x context) )
Niet constant
\‘ /,/ stoornis

t (context)
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stoornis
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INTERIM CONCLUSIE

— Door een interactief model te hanteren kunnen we de impasse doorbreken
en een plaats geven aan autisme als een vorm van normale variatie zonder
de stoornis te moeten ontkennen.

— Dit kan leiden tot een gebalanceerd neurodiversiteitsdenken, waarbij
erkend wordt dat zowel persoonlijke kenmerken als contextfactoren
bijdragen aan de stoornis. De stoornis kan geplaatst worden op het niveau
van de interactie tussen persoonskenmerken en contextfactoren, waarbij
sommige personen in een aangepaste context autisme minder als een
stoornis ervaren, en bij anderen beperkingen sterk op de voorgrond blijven

fongeacht vele aanpassingen aan de context.
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IMPLICATIES ONDERZOEK

— Wat is autisme?
— Het neurodiversiteitsdenken dwingt ons tot reflectie en dialoog

— Waar moet onderzoek zich op gaan richten?
— Meer op contextfactoren, niet enkel op persoonskenmerken
— Ook aandacht voor sterkten

— Alternatieve hypothesen testen die uitgaan van anders zijn ipv deficits
— Vb. ‘Double empathy’ probleem — presentatie Hannah De Laet

— A mismatch N
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IMPLICATIES ONDERZOEK

— Mensen met autisme betrekken bij het onderzoek (externe adviseurs,
LAVA,..) en geldstromen/fondsen voor onderzoek

— Maar fundamenteel onderzoek om autisme beter te begrijpen ook nog
steeds nuttig (straks presentatie Annabel Nijhof)

— Nadenken over hoe we bestaand onderzoek kunnen verantwoorden
— Baby studies naar vroege predictors/markers van autisme
Genetisch onderzoek

— Gebruik van termen

— Hoe verwijzen we naar iemand met autisme? (presentatie Hannah De Laet)

— Vervangen van termen zoals deficit, symptomen, stoornis door meer neutrale termen
In wetenschappelijke papers, tijdens lezingen, congressen, in de media, etc.
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IMPLICATIES KLINISCHE PRAKTIJK
DIAGNOSTIEK

— Classificatie blijft belangrijk
— Misschien in de toekomst andere terminologie (conditie?), maar zonde
om alle opgedane kennis te negeren
— Classificatie nuttig voor communicatie tussen hulpverleners, voor
begrijpen van iemands sterkten en zwakten
— Kan ook nuttig zijn voor optimaliseren van de interventie, of dit nu op de
persoon of omgeving gericht is, en voor toegang tot ondersteuning
— Let op ‘verborgen’ stoornis’: compensatie en camouflage
— Niet duidelijk wat de impact zal zijn op classificatiesystemen zoals de
@ DSM, toekomst zal dat uitwijzen
S?A\ITERS\TE\T
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IMPLICATIES KLINISCHE PRAKTIJK

INTERVENTIES

— Uiteindelijke doel is een zo waardevol en gelukkig mogelijk leven te
kunnen leiden
— Wat door persoon met autisme als waardevol wordt gezien

— Uitkomstmaten/ effecten van interventies niet beperken tot (reductie van)
autisme kenmerken

— Sommige autisme kenmerken kunnen in de juiste context functioneel en
welzijnsbevorderend zijn (bijv. stimmen, beperkte interesses) en/of
kunnen een kracht vormen (detailgericht zijn, analytisch denken, ...) —

__onderwijs- en baankeuze
i
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IMPLICATIES KLINISCHE PRAKTIJK

— Tweesporenbeleid hanteren: persoon met autisme helpen een zo waardevol

mogelijk leven te leiden door enerzijds vaardigheden aan te leren indien nodig en
anderzijds de omgeving zo autismevriendelijk mogelijk te maken.

— Realistisch zijn: we leven niet in parallelle universa. De wereld kan niet individueel

aangepast worden aan elk individu. Er zijn al diverse initiatieven maar er is nog
veel mogelijk. Maar de realiteit is dat we leven in een complexe sociale wereld die
voor uitdagingen zal blijven zorgen.

— Inzetten op wederzijds begrip en acceptatie van het anders-zijn van de ander.
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CONCLUSIES

— Het neurodiversiteitsdenken heeft geleid tot een debat over wat
autisme nu eigenlijk is en wat we moeten verstaan onder een
stoornis.

— Het neurodiversiteitsdenken is niet meer weg te denken en zal
implicaties hebben voor ons als onderzoekers, clinici en anderen
die te maken hebben met mensen met autisme.

— Het debat is nog lang niet ten einde en vraagt om een continue
__ reflectie en blijvende dialoog tussen mensen buiten en binnen de

incAufisme-gemeenschap.
GENT
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DANK

Voor meer informatie over ons onderzoek bij EXPLORA of bij interesse om deel
te nemen aan onze studies kan u onze website bezoeken:
httos://www.ugent.be/pp/nl/onderzoelk/explora

Voor andere vragen of opmerkingen: roeljan.wiersema@ugent.be
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