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‘am not a broken version of
normal’ — autistic people argue for a
stronger voice inresearch

Despite broader acceptance of neurodiversity, autistic advocates and scientists are still

fighting for a chance to set clinical and scientific priorities.

S s -~



Algemene introductie tot neurodiversiteitsdenken

Neurodiversiteit

Een nieuwe blik op autisme en autismehulpverlening

Gert-Jan Vanaken"

(1) Gert-Jan Vanaken is postdoctoraal onderzoeker aan de KU Leuven en de Universiteit Antwerpen. Hij werkt
momenteel rond het thema van emanciperende klinische autismezorg.
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ADHD als neurodivergentie?

Authors:

Can the neurodiversity approach apply to ADHD?
Exploring the lived experience of ADHD as neurodivergence

Saskia van der Oord*', Gert-Jan Vanaken'?* & Blandine French*

Tourette als neurodivergentie?

link

Neurodiversity
Volume 3, 2025
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Original Research Article

Can the Neurodiversity Movement Make Space for
Tourette's? Dialoguing Lived Experiences and Theory

Gert-Jan Vanaken () 1:2° Annelien Mulkers®, Julie Segers (1) 1%, Kristien Hens () 2%, Jean

Steyaert (2} 3%, and Jo Bervoets 2,3
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Neuro-affirmatieve autismezorg

c Focus zorg op de ervaren problemen,
zonder autisme op zich te pathologiseren

e Vul professionele expertise aan met
autistische ervaringsdeskundigheid

e Beschouw individuele zorgrelaties als onderdeel van
maatschappelijke verandering en autistische emancipatie



Chapman & Botha, 2022; Pantazakos & Vanaken, 2023,
Leadbitter et al., 2021; Green, 2023; Alcorn et al., 2022; Doherty et al. 2023

Neuro-affirmatieve autismezorg

therapie en interventies toegankelijkheid van zorg

Sl stiietlnnei sy Autistic SPACE: a novel framework for meeting
the needs of autistic people in healthcare settings

Robert Chapman' © | Monique Botha®

Addressing the autism mental
health crisis: the potential of
phenomenology in

neurodiversity-affirming clinical

practices LEANS #
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Debate: Neurodiversity, autism and healthcare
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Hartman, 2023; Long, 2024; Pritchard-Rowe & Gibson 2024

Henderson, Weyland and White 2024
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Neurodivergent Counselling Services IS THIS AUTISM?

Radically neurodivergence-affirming care A Companion Guide
for Diagnosing
The Oralie Long | =

Adult Autism
Assessment

Handbook bottom-up innovaties

A Neurodiversity-Affirmative Approach

SO
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Dr Anna Day, Dr Juliana Azevedo

weinig academisch werk, vooral
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Walker, 2014, Dwyer, 2022
Pellicano & den Houting, 2022

Wat /s autisme?

Stoornisdenken

“een ontwikkelingsstoornis”

Neurodiversiteitsdenken

“ een waarde-neutraal verschil in
l functioneren en ontwikkelen”

“een neurodivergentie”

“‘een neurotype”
gedefinieerd door

diagnostische
criteria in DSM 5

definitie?
klinisch gebruik?



Stoornisvisie op autisme

* Autisme Spectrum Stoornis

Criterion A1:
Deficits in social-ez

« Hoofdstuk neurobiologische
ontwikkelingsstoornissen

. : : . FIFTH EDITION
Tekorten in sociale domein TEXT REVISION

beperkte en repetitieve
gedragingen DSM_ 5_'|'R“"

 Derdepersoonsperspectief,
gedragsobservaties

« Dysfunctioneren in dagelijks

n W ggTiiiicant impairment in social,
leven \SC

er iImportant areas of current functioning.
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Vanaken et al. 2022;
Vanaken et al.2026;,
Fletcher-Watson 2024

Ambivalentie van huidig diagnostisch label

Bevestigt minderheidsstatus en verbonden voordelen

o erkenning, ont-schuldiging, (zelf-)inzicht

o toegang tot specifieke zorg en ondersteuning (in theorie)
o toegang tot autistische gemeenschap, gedeelde betekenisgeving

o sociale en juridische rechtvaardiging voor accommodaties

positieve autistische identiteitsontwikkeling?

Versterkt validistisch onrecht

o (zelf-)stigmatisering, stereotypering
o segregatie (vb. in onderwijs, vrije tijd, werk)

o schadelijke zorgpraktijken (‘tekorten repareren’, diagnostic overshadowing, exclusie)




Wat zijn de alternatieven?

diagnostisch label afschaffen?
zelfidentificatie?

beschrijvende casusformulering?

classificerend, maar neuro-
affirmatief diagnostisch label ?

12



Autismelabel afschaffen?

~antipsychiatrisch sentiment Autism and Asperger's are useless
diagnostic labels

autisme als sociaal construct

Medical solutions and real hope for those labelled with
autism, ADD, ADHD, chronic fatigue syndrome, and other

labelling schadelijk op zich

the MY TH of
AUTISM

* ondersteuning gebaseerd op noden,
omgevingsinterventies, cf. universal design

A Geres

How a Misunderstood Epidemic _§AWT-WW' Me! Cab"/

« miskent functies die diagnostisch label nu dient RO S ad B

Dr. Michael J. Goldberg

I I I 1 j 3 @ € X KX P‘es(\'\\)e‘ S\g(‘\a\U‘ F
miskent de reallltelt van autisme als set van 88083000 0888085046 t Y
gedeelde ervaringen “3%!
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Fellowes 2022, 2023

Zelfidentificatie?

 Introspectie + vergelijking en discussie met autismegemeenschap

« Toegang tot gemeenschap, zelf-inzicht !

* Vermijdt ontoegankelijke, soms discriminatoire diagnostische onderzoeken
« Kennis en vaardigheden om jezelf als autistisch te identificeren
zijn niet universeel
~ontoegankelijkheid, niet accuraat

» Gedeeld begrip van autisme?

* Verdeling van klinische, economisch en sociale middelen?

14



Klinische formulering?

~klinische psychologie, psychotherapie

=dimensionele, contextuele beschrijving, hypotheses en behandelplan

* Rijke beschrijvingen, handelingsgericht assessment
» Aanbevolen toevoeging op classificerende diagnostiek
(cf. Kwaliteitscentrum Diagnostiek)

 lIdentiteit? Officiéle minderheidsstatus?
» Verlies van gedeeld begrip van autisme?

Clinical Case
Formulations

Matching the Integrative Treatment Plan to the Client

Barbara Lichner Ingram
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Alternatieven voor huidig diagnostisch label?

Autismelabel elimineren?

Zelf-identificatie?

Klinische formulering

Suggestie:

Classificerend autismelabel + enige profesionele afbakening behouden,

maar neuro-affirmatieve hervorming

Doel: het diagnostisch label geschikter maken om haar verschillende functies te dienen
16



Stoornisvisie

* Autisme Spectrum Stoornis
» Hoofdstuk neurobiologische
ontwikkelingsstoornissen

» Tekorten in sociale domain +
beperkte en repetitieve
gedragingen

 Derde persoons perspectief,
gedragsobservaties

« Dysfunctioneren in dagelijks
leven

Neurodiversiteit-affirmatieve visie

Autisme als minderheidsneurotype

Autistische eigenschappen als
neutrale verschillen van de norm

Inclusie van eerstepersoonservaringen

Waardeneutraal t.o.v. welbevinden

17



Autistic phenomenology: past,

Neurodiversiteit-affirmatieve visie present, and potential future

Jonathan Green'* and Nicola Shaughnessy?

 Van nul starten?

Autistische eigenschappen als
neutrale verschillen van de norm

“a new autistic phenomenology”

Inclusie van eerstepersoonservaringen

* Herformulering van bestaande diagnostische criteria?

18
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7N Neurodivergent Counselling Services
i o Radically neurodivergence-affirming care

Neuro-affirming diagnostic criteria for Autism

By Oralie Loong / January 1, 2024

A3: Relationships B1 Stimming

Deficits in developing, maintaining, and
understanding relationships, ranging, for example,
from difficulties adjusting behavior to suit various social
contexts; to difficulties in sharing imaginative play or in
making friends; to absence of interest in peers.

Stereotyped or repetitive motor movements, use of
objects, or speech (e.g., simple motor stereotypies,
lining up toys or flipping objects, echolalia,
idiosyncratic phrases).

Connects with others through shared deep
interests. May appreciate parallel play.
May prefer relationships with animals
or objects.

Uses repetitive movements/phrases/noises
to communicate, regulate, and show joy.

@neurodivergentcounselling @neurodivergentcounselling
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Neurodiversiteit-affirmatieve visie

Autistische eigenschappen als
neutrale verschillen van de norm

Inclusie van eerstepersoonservaringen

Herformulering van bestaande diagnostische criteria?

=>bestaande, kwalitatieve studies naar
eerstepersoonservaringen als basis

Review Journal of Autism and Developmental Disorders (2024) 11:184-209
https://doi.org/10.1007/540489-022-00332-8

REVIEW PAPER

Experiences of Friendships for Individuals on the Autism Spectrum:
A Scoping Review

Setbacks and Successes:

How Young Adults on the Autism Spectrum Seek Friendship

Collette Sosnowy, PhD,' Chloe Silverman, PhD? Paul Shattuck, PhD; and Tamara Garfield, MA'

Exploring the potential for social networking among people with
autism: challenging dominant ideas of ‘friendship’

Charlotte Brownlow*, Hanna Bertilsdotter Rosqvist® and Lindsay O’Dell°
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Grote synthese van kwalitatief

onderzoek

gaten in kennis identificeren,
aanvullen met nieuw onderzoek

(ontwikkelingsniveau, andere neurodivergentie,
etniciteit, klasse, gender)

autistische
co-creatie

autisme als neurotype
waardeneutrale beschrijvingen van diagnostische criteria,
subjectieve ervaringen + objectieve observaties

~heterogeniteit op spectrum, intersectionalitet

22



Stoornisvisie

Vanaken et al. 2022;
Vanaken et al.,20286;,
Fletcher-Watson, 2024

w

Ambivalentie van huidig diagnostisch label

Bevestigt minderheidsstatus en verbonden voordelen

| positieve autistische identiteitsontwikkeling?

Versterkt validistisch onrecht

° o (zelf-)stigmatisering, stereotypering

o segregatie (vb. in onderwijs, vrije tijd, werk)
o schadelijke zorgpraktijken (‘tekorten repareren’, diagnostic overshadowing, exclusie)

o erkenning, ont-schuldiging, (zelf-)inzicht
o toegang to specifieke zorg en ondersteuning (in theorie)

o toegang tot autistische gemeenschap, gedeelde betekenisgeving,
sociale en juridische rechtvaardiging voor accommodaties

Neuro-affirmatieve visie

o herkenning in label ++
o positieve identiteitsontwikkeling ++

o destigmatisering
o affirmatieve zorgpraktijken

o delegitimeert ondersteuning?

23



Neurodiversiteit-affirmatieve visie

Indien geen “dysfunctie” (criterium D),

ook geen toegang tot klinische en
maatschappelijke ondersteuning?

- Persoon-omgeving (mis)match in kaart brengen
- Context-specifiek assessment van noden

(mentale en geestelijke gezondheid, sensorisch profiel,
adaptief gedrag, onderwijs/werkvloer noden etc.)

« Waardeneutraal t.o.v. functioneren

To Do: goede instrumenten selecteren,

consensus onder stakeholders vinden!
(met name overheid)

24



autisme als neurotype
is iemand autistisch?
< ervaart iemand problemen?
heeft iemand nood aan/recht op ondersteuning?
o  geen automatische koppeling tussen autistisch zijn en dysfunctioneren

o  wel behoud van recht op ondersteuning, zo nodig

o  erkenning voor fluctueren van noden doorheen tijd en contexten



Neuro-affirmerende diagnostiek: hier en nu?

Richtlijn Diagnostiek
Autisme 2025

Kwaliteitscentrum
Diagnostiek

Versie januari 2025

Deze richtlijn vormt een herwerking van het Classificerend Diagnostisch Protocol
Autismespectrumstoornis bij kinderen en jongeren en het Classificerend Diagnostisch
Procotol Autismespectrumstoornis bij volwassenen (Kwaliteitscentrum voor Diagnostiek
vzw, versie 2018).

Codrdinerend directeur
Kimberly Van Nieuwenhove

Auteur
Femke Cathelyn

Experten

Aster Van der borght, Catharina Struyven, Dirk van West, Esra Tiren, Herbert Roeyers, lIse
Noens, Jean Steyaert, Kathrine Goffart, Nele De Vriendt, Sofie Heymans & Wouter De la
Marche

eze richtlijn kwam tot stand in samenwerking met bovengenoemde experten uit het
onderwijs, beleid (Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap) en de praktij
Bmasiten hun expertise in tijJdens verschillende overlegmomenten en schriftali
feedbackronde€s:

Bijzondere dank gaat uit naf de ervaringsdeskundigen van LAVA vzw, a tijdens een
leessessie waardevolle feedBagk hebben gegeven op deze richtlijn

Redactie
Vicky Hennissen & Eefje Claerhout

Vormgeving
Eefje Claerhout

Het Kwaliteitscentrum voor Diagnostiek wordt gesubsidieerd door het Departement Zorg en
het Agentschap Vlaamse Sociale Bescherming van de Vlaamse Overheid.


https://kcdvzw.be/sites/default/files/2025-07/Richtlijn Diagnostiek Autisme_0.pdf#Richtlijn%20Diagnostiek%20Autisme.indd%3AIntermezzo%3A1829

Vooraf

* inclusieve, affirmerende taal op website n

 duidelijk- en voorspelbaarheid:
wie? wat? waar? verloop?

bv. foto’s, FAQ, video, gebruikerservaringen m
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Why Get an Autism Assessment: AUTISM Assessment Breakdown

An autism assessment isn’t about labeling you. e 5 TELEHEALTH SESSIONS: The topics covered include:
o ldentify client's assessment and non-assessment goals, collect background
nt process, begin administration of the

It’s about finally undersg ]
need to thrive. Video Resources:

. A d Life History. Review other documents provided
Here’s what it can unlog ' - Getting

WORT
- . . 5-TR criteria.
Clear answers afte A\ = » nosisin pther diagnoses. Review therapy path forward.
A deeper understa dh 4 ..7.. Adulthood
struggles . '
Personalized strate
Access to accommd
beyond
Validation that you

e, Diagnostic Summary Report, or a

Autism

% Autism diagnoSiSICHiieliase - Punersol pstic support) is integrated into each session. Our
/ // cond |l-being and providing you with a diagnosis.

You deserve clarity.

You deserve support.

' peyond sessions included above) will be billed at
clinician's therapy rate (ranging from $185 to $350 per session depending on
clinician)

You deserve to live as your real self.

We’re here to help you get there.



https://www.adult-autism-assessment.com/autism-assessment
https://www.adultautism.ie/
https://www.adultautism.ie/
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Vooraf

* inclusieve, affirmerende taal op website
* duidelijk- en voorspelbaarheid

 prikkelarme wacht- en praktijkruimte; stille ruimte

* hulpmiddelen

vb. fidget toys/sensorisch speelgoed, oordoppen, hoofdtelefoon

 verschillende communicatie-opties

vb. email, online platform, videobellen
<> telefoneren


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37127416/

versity
€ 3,2025
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https://doi org/10.1177/27546330251342069

Commentary @ o))

Principles of Neurodiversity-Affirming Collaborative

| I |
I d If] t Assessment
IJ e S a S S e S S | I I e | l Sara Eileen O’Neil Woods () !, Amara Brook?, and Liz Angoff?

collaboratief, therapeutisch, emanciperend werken

» neuro-affirmatieve psycho-educatie doorheen proces

o samen positieve onderzoeksvragen opstellen
niet: Wat is er mis met mij en hoe los ik dat op?

evt. wel: Welke hulp heb ik nodig op school/werk? Waar zou ik in willen groeien?
Welk neurotype beschrijft me het best? Waarbij kan therapie me helpen?

o aandacht voor autistische sterktes ,
vb. via Survey of Autistic Strengths, Skills, and Interests (SASSI)

o aandacht voor validistische omgevingen en vooroordelen

o community-taal introduceren:
stimmen, special interests, maskeren, double empathy,
info-dumping, parallel spel, hyperfocus, flow



Na assessment

 Verslag:
 technisch gedeelte: stoornis-taal, cf. DSM 5 criteria
* beschrijvend gedeelte: inclusieve, affirmerende herformulering

- link
Neuro-affirming Reports Qf

B not{gnol
. .. neuro-affirming ‘ 4 autism
Guidance for health practitioners kel ( &V implementation

team

Reflective questions to consider the language used in reports:

Is the diagnosis clearly stated at the start?
If this report was describing myself or a loved one, how would | feel about the language

used?

Do | feel comfortable with how | described the individual and their needs?

Does the language assign judgment? Is it shaming? Pathologising? De-humanising?
Does the report accurately describe their strengths and difficulties? Has sufficient
attention been given to their strengths as well as their needs?


https://www.thirdspace.scot/wp-content/uploads/2024/03/NAIT-Neuro-Affirming-Reports-Guide.pdf

Na assessment

* Verslag

* Adviesgesprek, disclosure en psycho-educatie

ervaringsdeskundigheid (materialen of mensen)
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>

Dr Maeve Kavanagh, Dr Anna Day,
Davida Hartman, Tara O’'Donnell-Killen,
JessicaK Doyle

Neurodiversity

Volume 3, 2025
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affirmative autism diagnostic assessment
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Professionals’ perspectives on neurodiversity-
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Bedankt

» Collega’s in Leuven en Antwerpen
» Studieparticipanten

* Vlaams Forum Diagnostiek

% gertjanvanaken.be/research
gertjan.vanaken@kuleuven.be
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Neurodiversiteit-affirmatieve visie

« Wat is een neurotype?

°( Autisme als minderheidsneurotype - Heeft “autisme als neurotype” een plek in DSM?

» cf. homoseksualiteit, insekse, trans?
 cf. persoonlijkheidskenmerken en types?
» cf. zwangerschap?

» Autistische eigenschappen als
‘louter verschil’ van de norm

* Inclusie van eerstepersoonservaringen

_ To Do: conceptuele analyse
« Waardeneutraal t.o.v. functioneren

filosofie van de psychiatrie
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Public discussions on autism diagnosis

Guardian
Charities attack Farage claims of ‘mental

Mad in America

illness problems’ overdiagnosis
As a Psychologist, I've Seen Many P 5

Chﬂdren MIS diagnosed as Autistic— Reform leader accused of ‘wildly inaccurate’ remarks as he
5 . . complains about UK creating ‘class of victims’
It’s a Clinical Catastrophe

By Shoshana Levin Fox - February 1, 2024 ® " 30

THE

NEW YORRER

WHY WE'RE TURNING
PSYCHIATRIC LABELS

Why Girls and BIPOC Children INTO IDENTITIES

So you're on the spectrum, or you've got borderline personality

F ace B a rri e rs i n Aut i s m D i ag n o s i s di.;a?'de?; or you're a sociopath: once you're sure that’s who you

are, you've got a personal stake very creaky diagnostic

system.

Written by Jennifer Russell Baker, Licensed Professional Counselor

By Manvir Singh
May 6, 2024




Public discussions on diagnostic labelling

E‘ i : ‘o] - costly claims for support
. m OverdlagnOSIS' - drowning out autistics with higher support needs

- assumed negative labelling effects (e.g. on identity formation)
- inaccessible assessments (time, money, ableist bias)
é underdiagnosis - marginalised groups (class, gender, ethnicity bias)
\

(: 1” - “false” self-identification
ﬂ incorrect! - for-profit diagnostic centres: lesser assessment quality
“insufficient!” - categorical classification poorly predicts required accommodations
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* (self)-insight,
recognition,
deculpabilisation

access to specific or
adjusted care/
harmful care,
exclusion from care

“disease”
“IlIness”

* finding community

Professional,
clinical perspective

First-person
perspective

positive autistic
identity formation ?!

communication
among professionals

autisme
als ASS

“sickness”

e justification for
accommodations
(school, work etc.)

* stigma
* segregation

Societal
perspective

* legal protection,

disability allowances

Marinker, 1975
Boyd, 2000
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access to specific or
adjusted care/
harmful care

Professional,
clinical perspective

communication
among professionals

First-person
perspective

“incorrect” diagnoses

diagnosis as insufficient

e justification for
accommodations
(school, work etc.)

* stigma
* segregation

Societal
perspective

* (self)-insight,
recognition,
deculpabilisation

* finding community

* positive autistic
identity formation ?!

* “underdiagnosis”

* legal protection,

*  “overdiagnosis”

disability allowances

Marinker, 1975
Boyd, 2000
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