Inleiding:
Dynamiek en ethiek van autisme

In maart 2017 ging ik samen met mijn medeonderzoeker Raymond Lan-
genberg naar het ‘Nationaal Autisme Congres’ in Rotterdam. Het was een
eendaagse conferentie met zeer uiteenlopende praatjes over allerhande,
aan autisme gerelateerde onderwerpen: alexithymie,! autisme bij vrouwen,
autisme in Ethiopié. De laatste spreker was Lynn Waterhouse, auteur van
het boek Rethinking Autism en van het artikel ‘ASD Validity’ over de validiteit
van het concept autisme.? Rethinking Autism is in feite een lange lijst van
autismestudies die elkaar tegenspreken. Ik had deze teksten gelezen en wist
dus wat ik kon verwachten. In het boek en in het artikel beschrijft ze hoe
biologisch gezien autisme geassocieerd wordt met een breed gamma aan
genen op verschillende chromosomen, maar ook met verschillende delen
van onze hersenen. Ze stelt dat het autistische brein soms wordt beschreven
als overgeconnecteerd, maar ook als ondergeconnecteerd en soms zelfs als
“niet structureel verschillend van het brein van mensen zonder de diag-
nose”. Lynn Waterhouse zegt daarom dat autisme geen echt onderliggend
syndroom is, maar louter een combinatie van twee symptomen: enerzijds
het specifieke sociaal-communicatieve gedrag, en anderzijds de stereotiepe
en repetitieve gedragingen. Daarom moeten autismeonderzoekers volgens
haar de waarheid onder ogen zien en stoppen met zoeken naar de definitieve
biologische waarheid van autisme. Dergelijk onderzoek is namelijk gedoemd
te falen en brengt ons niet dichter bij een verklaring van autisme of een even-
tuele behandeling ervan. Tijdens het congres suggereerde Waterhouse dat
onderzoekers eerder kleine groepen participanten met een zeer vergelijkbare
hersenstructuur moeten onderzoeken, en dat zij autisme als discrete enti-
teit moeten opgeven. Het onderzoeken van mensen met autisme als groep
is nutteloos en hindert degelijk wetenschappelijk onderzoek, concludeerde
ze. Ik bewonderde Waterhouse voor haar durf om — als laatste spreker op
een conferentie waar de andere sprekers hadden geprobeerd autisme als

1 Alexithymie is een eigenschap die gekenmerkt wordt door moeilijkheden bij
het beschrijven en herkennen van emoties.

2 Lynn Waterhouse, Rethinking Autism:Variation and Complexity (Academic Press,
2013); Lynn Waterhouse, Eric London, and Christopher Gillberg, ‘ASD Validi-
ty’, Review Fournal of Autism and Developmental Disorders, 2016, 1-28 <https://
doi.org/10.1007/s40489-016-0085-x>.
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biologische entiteit te begrijpen, eerder dan het los te laten — een dergelijk
controversieel standpunt te verdedigen.

De zaal was met stomheid geslagen. Hoewel er weinig in te brengen valt
tegen haar argumenten, lijkt er toch iets niet te kloppen. Heeft de weten-
schap dan lange tijd op het verkeerde spoor gezeten? En hoe zit het dan
met de mensen die een diagnose autisme hebben? Hoe zit het bovendien
met hun ouders, die autisme wel degelijk als echr ervaren, en die veel heb-
ben aan de verklaring die een diagnose geeft voor allerhande dingen die
zij dagelijks tegenkomen? Een persoon uit het publiek vroeg: “Wat met de
klinische praktijk? Wij krijgen mensen binnen met een hulpvraag, en deze
mensen hebben de hulp en de faciliteiten nodig waarvoor een diagnose
autisme de toegang biedt.” Waterhouse antwoordde hierop dat zij het over
fundamenteel onderzoek had, en niet over de klinische diagnose. Daar bleef
het concept nog steeds nuttig. Ze ging niet dieper in op de vraag hoe een
diagnose die niet langer op wetenschap gebaseerd is, wel zou kunnen blijven
functioneren. Ik bleef met het gevoel zitten dat dit toch niet het einde van
het verhaal kon zijn.

Ten tijde van deze conferentie hadden Raymond Langenberg en ikzelf net
een fenomenologische studie afgerond over de betekenis van een diagnose
autisme voor volwassenen.? We hadden 21 mensen geinterviewd over hun
recente diagnose. We vroegen hen hoe zij het diagnostisch proces en hun
leven voor en na de diagnose ervoeren. We hadden gemerkt hoe — na een
lange periode van zich anders voelen, en van lijden — een diagnose autisme
vaak verwelkomd wordt. Sommige van onze gesprekspartners hadden door-
heen hun leven al verschillende andere diagnoses gekregen, bijvoorbeeld
borderline (vooral een aantal vrouwen) of obsessieve-compulsieve per-
soonlijkheidsstoornis. Vaak hadden deze mensen echter het gevoel dat het
specifiek de diagnose autisme was die klopte, die aansloot bij wie ze echt
waren. Sommigen verwezen naar het feit dat ze nu wisten dat hun proble-
men te maken hadden met hoe hun brein functioneerde, en dat het niet
zomaar zou overgaan als ze maar hard genoeg probeerden. Dit gaf hen ook
de rust dat ze niet langer vruchteloos moesten blijven proberen, iets wat bij
een groot aantal respondenten al veel energie had gekost en relatief weinig
had opgeleverd. Sommigen hadden inderdaad de uitleg gekregen dat hun
hersenen hypergeconnecteerd waren.

Onze conclusie van deze studie was dat autisme als concept werkte voor
deze mensen, omdat autisme ervaren wordt als echt, gesitueerd in de bio-
logie, meer dan bijvoorbeeld persoonlijkheidsstoornissen (zoals borderline
persoonlijkheidsstoornis), die eerder als psychische stoornis beschouwd wor-
den. Tezelfdertijd is autisme zodanig heterogeen dat men ook niet helemaal

3 Kristien Hens & Raymond Langenberg, Voorbij de diagnose. Ervaringen van
volwassenen met autisme (Antwerpen: Garant, 2017).
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hoeft samen te vallen met de diagnose. Men kan die aspecten eruit nemen
waarmee men zich kan identificeren. Kunnen we ons een realiteit inbeelden
waarin we niet meer spreken over autisme als onderzoeksobject, maar waar
we het in de kliniek wel als concept behouden? Hoe kan je je, als clinicus
maar ook als gediagnosticeerde, verhouden tot een diagnose die de weten-
schap niet meer gebruikt? Is het idee dat autisme echt is, in je hersenen en
in je genen, niet juist de reden waardoor het werkt als diagnose? Kunnen we
concepten die zo beladen zijn met betekenis eenvoudigweg opgeven? Moe-
ten psychiaters, eerder dan praten over neurologie en hypergeconnecteerde
hersenen, toegeven dat er eigenlijk nog niet veel geweten is over autisme, en
dat het misschien slechts een containerbegrip is voor verschillende, waar-
schijnlijk niet gerelateerde onderliggende biologische werkelijkheden? Wat
we tijdens ons onderzoek geleerd hebben door met mensen met een diagnose
autisme, met psychiaters en met andere autismeprofessionals te praten, is
dat autisme wel degelijk echr is als gedeelde ervaring, als iets dat zich laat
kennen als fenomeen. Misschien is het gewoon naief om te stellen dat het
etiologische en eenduidig biologische verklaringen zijn die fenomenen waar-
heidswaarde geven. Zowel Waterhouse, die ervan uitgaat dat autisme een
te ontdekken biologische waarde moet hebben vooraleer het meer kan zijn
dan een aantal symptomen bij elkaar, als de autismeonderzoekers die ervan
uitgaan dat een gegeven als autisme een biologische verklaring kan hebben,
slaan waarschijnlijk de bal mis.

In dit boek beschrijf ik een ethisch-filosofische exploratie van autisme. Ik
probeer een alternatief te formuleren voor enerzijds reductionistische biolo-
gische en cognitieve verklaringen, en anderzijds benaderingen die autisme
als louter fictie beschouwen. Tegen het einde van het boek zal ik aantonen
dat hoe we over autisme denken ook repercussies heeft voor ethische vragen
rond autisme. In hoofdstuk een ga ik terug naar de eerste geschriften over
autisme, die van Leo Kanner en Hans Asperger, en beschrijf ik hoe reeds
daar autisme verschillende betekenissen had. In hoofdstuk twee ga ik aan
de slag met de vraag wat psychiatrische diagnoses eigenlijk zijn, en wanneer
iemand ‘psychisch niet normaal’ is. Hoofdstuk drie beschrijft een aantal
cognitieve verklaringsmodellen en hun ethische implicaties. In hoofdstuk
vier beschrijf ik sociologische verklaringen voor de opkomst en uitbreiding
van autisme. In hoofdstuk vijf verken ik verschillende modellen van disabi-
lity, en hun toepassing op autisme. Hoofdstuk zes handelt over epistemische
onrechtvaardigheid, en hoe de verhalen van mensen met autisme lange tijd
niet serieus genomen zijn. In hoofdstuk zeven geef ik, aan de hand van
citaten, een aantal ideeén uit onze interviewstudie weer. In hoofdstuk acht
beschrijf ik de dynamieken van diagnoses, onder andere aan de hand van
de luseffecten van wetenschapsfilosoof Ian Hacking. Hoofdstuk negen bevat
beschrijvingen van dynamische modellen van biologie en van de menselijke
geest. Hoofdstuk tien is een intermezzo over tijdservaring en autisme. In
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hoofdstuk elf, ten slotte, beschrijf ik de impact van genetisch denken in de
context van autisme.

Dit boekis geschreven vanuit een Belgisch perspectief. In Belgié is diagnos-
tiek nog steeds een belangrijke eerste stap in de zoektocht naar oplossingen,
zowel bij volwassenen als bij kinderen. Doorgedreven gedragstherapieén
zoals Applied Behavioural Analysis (ABA) zijn hier niet gebruikelijk, hoewel
er wel bepaalde protocollen zijn voor kinderen met een zwaardere proble-
matiek. Na de diagnose volgt veelal ondersteuning, psycho-educatie en hulp
op school of op het werk. Ik gebruik in dit boek de termen ‘person-first’
(personen met autisme) en autisten of autistische personen door elkaar.* De
laatste benamingen genieten zeker in de Angelsaksische wereld de voorkeur
bij veel autisten, maar in Belgié is lange tijd ‘person-first’ de uitverkoren
benaming geweest, ook bij mensen met autisme zelf.

4 Lorcan Kenny et al., “Which Terms Should Be Used to Describe Autism? Per-
spectives from the UK Autism Community’, Auzism, 2015, 1362361315588200
<https://doi.org/10.1177/1362361315588200>.



