ESSAY

Rejection sensitivity dysphoria:
een kritische beschouwing

A. van Asselt

Rejection sensitivity dysphoria (RSD) is een term die via saciale media brede bekendheid heeft gekregen onder men-
sen met ADHD en autisme. De term verwijst naar intense emotionele reacties op waargenomen afwijzing en kritiek.
De Amerikaanse psychiater William Dodson introduceerde het concept op basis van praktijkervaring met cliénten met

Zorgprofessionals informeren over de achtergrond en opkomst van RSD, deze ontwikkeling kritisch beschouwen en

Beschrijven van de ontstaansgeschiedenis van RSD en combineren van inzichten uit promotieonderzoek naar deze

Hoewel de term RSD betekenisvolle (h)erkenning en verbondenheid kan bieden, brengt gebruik ervan in de klinische
praktijk vier risico's met zich mee: 1. een toename van (zelf)stigmatisering; 2. het kaderen van RSD als aangeboren,
waardoor sociale omgevingsinvloeden onderbelicht blijven; 3. terminologische versnippering en verwarring; en 4.

Achtergrond
ADHD.
Doel
praktische adviezen bieden.
Methode
term met ervaringskennis in een kritische reflectie.
Resultaten
beperkt empirisch bewijs.
Conclusie

Het gebruik van RSD in interprofessionele communicatie is problematisch. Een beter alternatief is het hanteren van
het gangbare spectrum van afwijzingsgevoeligheid. Narratief en neurodiversiteits-affirmatief werken binnen een
biopsychosociaal of enactivistisch perspectief kan de zorg beter laten aansluiten bij persoonlijke ervaringen, beteke-
nisgeving en behoeften. Ook structurele veranderingen, zoals destigmatisering en inclusie, kunnen RSD-ervaringen

verder verminderen.

Mensen zeiden vaak tegen mij dat ik te veel bezig was
met wat anderen van me vonden. Bij het minste of
geringste dacht ik dat iedereen mij haatte. Twee blauwe
vinkjes op WhatsApp zonder antwoord, en ik voelde
meteen een knoop in mijn maag. Ik zag nog maar één
uitweg: zo perfectionistisch worden dat ik die vreselijke
gevoelens zo veel mogelijk kon vermijden.

Via sociale media ontdekte ik dat er een overkoepelende
term voor deze ervaringen bestaat: rejection sensitivity
dysphoria (RSD). Eindelijk voelde ik erkenning. Tk

werd lid van een RSD-lotgenotengroep op Facebook

en maakte een afspraak met een psycholoog om hulp
te vragen. Tevergeefs, want hij had nog nooit van RSD
gehoord. Ik besloot promotieonderzoek te doen naar
RSD, zodat niemand nog om de term heen zou kunnen.
Nu, bijna twee jaar later, is mijn kijk op RSD genuan-
ceerder.

De term RSD is de afgelopen jaren uitgegroeid tot een
populair begrip onder mensen met ADHD en autisme.
Het is dus aannemelijk dat steeds meer cliénten de
term in de spreekkamer gebruiken. Met dit essay wil ik

zorgprofessionals informeren over de achtergrond en
de opkomst van RSD en de mogelijke gevolgen hiervan
kritisch beschouwen. Ik richt mij daarbij op ervaringen
die door mensen met ADHD en mensen met autisme als
RSD worden beschreven; daarbij laat ik een discussie
over de nosologische positie buiten beschouwing, omdat
ik die voor zorgprofessionals minder relevant acht. Mijn
reflectie baseer ik op inzichten uit mijn promotieon-
derzoek naar RSD en mijn eigen ervaringskennis. Deze
mondt uit in praktische aanbevelingen om cliénten te
ondersteunen die zich in RSD herkennen.

De RSD-cold case

De oorsprong van RSD leest als een detectiveroman.
Ongeveer tien jaar geleden dook de Amerikaanse psychi-
ater William Dodson de archieven in, op zoek naar infor-
matie over ADHD bij volwassenen. Daar stuitte hij op

de notities van Paul Wender, een pionier op dit gebied.
Wender beschreef dat veel volwassenen met ADHD grote
moeite hadden om afwijzing en kritiek te verwerken.!
Dodson merkte dit aanvankelijk totaal niet bij zijn eigen
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cliénten, maar besloot het te peilen. Tot zijn verrassing
herkende 99% van hen zich in Wenders beschrijving

en gaf een derde aan dat deze gevoeligheid het lastigste
aspect was van het leven met ADHD.? Volgens Dodson
waren deze ervaringen zelfs zo prominent en ingrijpend
dat hij ze beschouwde als een symptoom van ADHD.
Deze observatie vroeg om een vervolg. Dodson publi-
ceerde zijn bevindingen op blogs en in vaktijdschriften.
Hij noemde zijn ontdekking het ‘diepste, donkerste
geheim van ADHD’ers’ en introduceerde de term rejec-
tion sensitivity dysphoria.® Het woord ‘dysphoria’ (volgens
Dodson Grieks voor ‘ondraaglijk), al is een nauwkeuriger
vertaling ‘onbehagen’) moest volgens hem RSD onder-
scheiden van het bredere concept ‘afwijzingsgevoelig-
heid’ (‘rejection sensitivity’), omdat hij de intensiteit van
deze reacties als uniek bij ADHD beschouwde. Op basis
van zijn praktijkervaring stelde hij bovendien dat maar
één behandeling effectief is: bloeddrukverlagende medi-
catie (de alfa-2-receptoragonisten clonidine en guanfa-
cine), die de emotionele reacties zou dempen.*

RSD wordt gekenmerkt door intense, maar kortstondige emoti-

onele pijn die wordt veroorzaakt door een specifieke gebeurte-

nis van echte of vermeende afwijzing, kritiek of pesterijen. De

stemming ontstaat onmiddellijk en sluit aan bij hoe de persoon

de trigger waarneemt. Personen die RSD hebben, kunnen het

volgende gedrag vertonen:

— plotselinge emotionele uitbarstingen na echte of vermeende
kritiek of afwijzing;

— zich terugtrekken uit sociale situaties;

— negatieve innerlijke dialoog en gedachten aan zelfbeschadi-
ging;

— vermijden van sociale situaties waarin ze zouden kunnen
falen of bekritiseerd zouden kunnen worden;

laag zelfbeeld en negatieve zelfperceptie;

— voortdurende harde en negatieve innerlijke dialoog, wat
ertoe leidt dat ze 'hun eigen ergste vijand’ worden;

— piekeren en persevereren;

— relatieproblemen, vooral het gevoel voortdurend aangevallen
te worden en defensief te reageren.

De ondraaglijke pijn van RSD is vaak niet te beschrijven.

Patiénten omschrijven de intensiteit van RSD als ‘vreselijk;

‘verschrikkelijk; ‘catastrofaal’ of ‘verwoestend, maar ze kunnen

de kwaliteit van de emotionele ervaring niet onder woorden

brengen.

#rejectionsensitivitydysphoria

Wat Dodson waarschijnlijk niet had voorzien, is dat RSD
viraal zou gaan op sociale media. Niet alleen mensen
met ADHD, maar ook mensen met autisme identificeren
zich massaal met deze term. Volgens Dodson werd RSD
binnen zes maanden het meest besproken onderwerp
op websites en blogs binnen de neurodiversiteitsge-
meenschap, zoals HowToADHD en ADDitude.® Zelfs

in The New York Times verscheen er een column over.°
Hoewel de precieze betekenis en afbakening van RSD
per platform verschillen, delen gebruikers opvallend
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vergelijkbare doorleefde ervaringen. Zo noemt Reddit-
gebruiker /u/usernamelessssss RSD ‘the most debilitating
trait of autism’, vertelt ADHD-influencer emmasmind-
overmatter in een van de 65.000 TikTok-video’s met de
hashtag #RSD hoe deze ervaringen haar maskeergedrag
versterken, en beschrijft blogger Chantell Marshell (shy
little pixie), die zowel ADHD als autisme heeft, RSD als
‘unbearable heartache'.

Repelsteeltje-effect

Het gebruik van de term RSD heeft voordelen. Zo kan
het benoemen van emoties (affect labelling) helpen om
deze beter te accepteren, te herkennen, te communice-
ren en te reguleren.’” Ik heb zelf bijvoorbeeld gemerkt
hoeveel verbinding het kan brengen om met iemand te
spreken die aangeeft ook RSD te ervaren. Het zogeheten
repelsteeltje-effect beschrijft dan ook dat diagnostische
termen als RSD tot vermindering van ervaren klachten
kunnen leiden, zelfs als wetenschappelijke onderbou-
wing (nog) beperkt is.®

Daarnaast genereert RSD aandacht voor de gevolgen
van de structurele afwijzing die mensen met ADHD en
autisme vaak ervaren. Vooral over mensen met autisme
bestaat in delen van de wetenschappelijke literatuur nog
altijd het misverstand dat zij minder sociale cognitie en
interesse hebben en daardoor minder geraakt zouden
worden door afwijzing en kritiek.” Zo schreven Sahi en
Eisenberger in 2021 dat ‘hun onvermogen om sociale
evaluatieve signalen correct te verwerken’ kan leiden
tot een ‘gebrek aan bewustzijn [...] over hun ervaring
van afwijzing’.'° De aandacht voor RSD kan in dit opzicht
helpen om nuance aan te brengen.

Toch betwijfel ik of de voordelen van de term RSD op

de lange termijn opwegen tegen de nadelen. Ik zie met
name vier belangrijke bezwaren, die ik nader zal bespre-
ken: 1. het risico op (zelf)stigmatisering, 2. het kaderen
van RSD als aangeboren, 3. terminologische versnippe-
ring en 4. beperkt empirisch bewijs.

Het risico op (zelf)stigmatisering

De positionering van ADHD en autisme als stoornis
maakt dat deze mensen regelmatig te maken krijgen
met (zelf)stigmatisering van hun neurodivergentie.' Het
gebruik van een medicaliserend en categorisch begrip
als RSD kan deze tendens versterken. Deze verdere
pathologisering van alledaagse menselijke ervaringen -
ook wel concept creep genoemd - vergroot mogelijk ook
het risico op overbehandeling, identiteitsversmalling

en meer passieve copingstijlen.’? Zo kwam mijn eigen
leven tot stilstand toen ik hulp zocht voor mijn RSD,
omdat ik dacht dat ik traumabehandeling nodig had om
weer sociale contacten aan te kunnen gaan. Paradoxaal
genoeg kan het gebruik van de term RSD dus juist leiden
tot een toename van RSD-ervaringen.

Bovendien lijkt er binnen de algemene bevolking al
bewustzijn te bestaan over de gevoeligheid voor afwij-
zing bij ADHD en autisme. In een recente Amerikaanse
studie lazen proefpersonen bijvoorbeeld een korte



schets van ‘Taylor’, een 20-jarige student. Wanneer
Taylor als persoon met autisme werd beschreven, schat-
ten deelnemers diens reacties op afwijzing sterker in
dan wanneer autisme niet werd vermeld.'* Met andere
woorden: mensen herkennen dat mensen met ADHD en
autisme afwijzing intenser kunnen ervaren, maar dat
inzicht alleen leidt voorlopig nog niet tot inclusie.

Het kaderen van RSD als aangeboren

Een ander probleem is niet zozeer de term RSD, maar de
verklaringen die Dodson eraan koppelt. In lijn met heer-
sende biomedische modellen in de Amerikaanse psychia-
trie beschrijft hij RSD als een ‘breingebaseerd symptoom
dat waarschijnlijk een aangeboren kenmerk is [...] niet
veroorzaakt door trauma [cursivering in origineel]’.!

Dat botst met gangbare theorieén over reacties op afwij-
zing en kritiek, zoals social safety theory.'* Vanuit de evo-
lutionaire psychologie stelt deze theorie dat mensen die
geisoleerd raakten minder kans maakten op overleving
en voortplanting. Daarom heeft het brein een aantal
adaptieve, maar soms onaangename mechanismen ont-
wikkeld die inclusie bevorderen, zoals verhoogde stress-
reacties bij voortdurende dreiging van buitensluiting. Bij
mensen met ADHD of met autisme komt een dergelijke
dreiging vaker voor: zo circuleert in populaire media

de schatting dat mensen met ADHD v46r hun twaalfde
levensjaar al ongeveer 20.000 kritische opmerkingen te
horen krijgen.'

Het is dan ook niet verrassend dat een van mijn eigen
studies liet zien dat de sterkere reacties op afwijzing van
mensen met autisme ten opzichte van een controlegroep
volledig werden verklaard door een lagere zelfwaar-
dering, een construct dat sterk wordt beinvloed door
ervaren acceptatie van anderen.!® Het kaderen van RSD
als aangeboren legt de verantwoordelijkheid dus te veel
bij het individu, terwijl sociale omgevingsinvloeden een
grote rol spelen.

Terminologische versnippering

Een praktisch bezwaar tegen het gebruik van de term

is dat er al veel termen bestaan voor vergelijkbare erva-
ringen. In mijn literatuurstudie voor een scoping review
trof ik bijvoorbeeld twee studies aan over interventies
om RSD-gerelateerde ervaringen bij volwassenen met
autisme te verminderen. De ene was gericht op mind-
fulnesstraining bij interpersoonlijke sensitiviteit,'” en
de andere op een socialevaardigheidstraining bij afwij-
zingsgevoeligheid.® In de algemene populatie vond men
in een recente systematische review juist het meeste
bewijs voor paracetamol, psilocybine, vergeving en
mindfulness bij de behandeling van ‘sociale pijn’." Zelfs
de term RSD dook in de jaren zestig en zeventig al eens
op toen die tevergeefs werd voorgesteld als subtype van
de depressieve stoornis.”® Deze veelvoud aan begrippen
vertroebelt de professionele communicatie en bemoei-
lijkt de interpretatie en vergelijking van onderzoeksre-
sultaten. Een nieuwe term als RSD vergroot dus vooral
de kans op verwarring.
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Beperkt empirisch bewijs

Ondanks al deze bezwaren zou het gebruik van de term
RSD alsnog te verdedigen zijn als er sprake was van

een uniek fenomeen bij ADHD en autisme. Daar lijkt
echter geen sterk bewijs voor te zijn. De afgelopen jaren
hebben onderzoekers met uiteenlopende methoden
onderzocht hoe sterk mensen met ADHD en mensen
met autisme reageren op afwijzing en kritiek, variérend
van hersenscans en hartslagmetingen tot vragenlijsten
en kwalitatieve interviews. Gemiddeld laten zij iets ster-
kere reacties zien, maar deze verschillen aanzienlijk per
persoon en per context en wijken niet kwantitatief of
kwalitatief af van andere groepen die gevoelig zijn voor
afwijzing.?* Zelf vond ik bijvoorbeeld dat de scores
van mensen met autisme op de Social Pain Questionnaire
(SPQ; M = 2,33, schaal 0-4) slechts marginaal hoger lagen
dan het afkappunt voor klinisch relevante waarden (M
=2,16), zoals vastgesteld bij populaties met verhoogde
afwijzingsgevoeligheid (stemmingsstoornissen, sociale
angst en persoonlijkheidsstoornissen). Ook in kwalita-
tieve studies bij mensen met ADHD of autisme worden
geen ervaringen gevonden die verschillen van ervarin-
gen in andere populaties met verhoogde afwijzingsge-
voeligheid.?

Van afwijzing naar aansluiting

Al met al is het gebruik van de term RSD in de klini-
sche praktijk problematisch. De term kan weliswaar
(h)erkenning en verbondenheid bieden, maar kan ook
leiden tot (zelf)stigmatisering, het onderbelichten van
omgevingsinvloeden en terminologische verwarring.
Bovendien blijkt uit onderzoek dat RSD (nog) niet te
rechtvaardigen is als afzonderlijk construct.

Hoe moeten zorgprofessionals er dan mee omgaan? Om
misverstanden te voorkomen: het is niet mijn bedoeling
om cliénten te verbieden de term RSD te gebruiken. Ik
weet als geen ander hoe fijn het is wanneer hulpverle-
ners aansluiten bij mijn taalgebruik en daarmee mijn
ervaringen erkennen. Zorgprofessionals dienen binnen
de behandelrelatie dan ook aan te sluiten bij het taalge-
bruik van cliénten.

Tegelijkertijd pleit ik ervoor dat professionals in hun
interprofessionele communicatie vasthouden aan het
gangbare spectrum van afwijzingsgevoeligheid (‘rejection
sensitivity’): de neiging om sociale afwijzing sterk te
vrezen, snel op te merken en er heftig op te reageren.?
Hierdoor blijft de taal eenduidig en concreet. Bovendien
kan deze continutimbenadering, ten opzichte van een
categoriaal label als RSD, stigmatisering tegengaan en
beter recht doen aan individuele verschillen in hoe deze
gevoeligheid wordt ervaren.?

Daarnaast adviseer ik een biopsychosociale of enactivis-
tische benadering van afwijzingsgevoeligheid. In tegen-
stelling tot bij het biomedische model houdt men bij
een biopsychosociale benadering expliciet rekening met
zowel aangeboren kwetsbaarheden als levenservarin-
gen. Bij het enactivisme gaat men nog een stap verder
en benadrukt men de voortdurende wisselwerking tus-
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sen persoon en omgeving. Om deze benaderingen in de
spreekkamer toe te passen is een narratieve werkwijze
zinvol. Hierbij wordt het zorgaanbod in samenspraak
met de cliént afgestemd op diens persoonlijke taal en
betekenisgeving.

Neurodiversiteits-affirmatief werken, waarbij men
uitgaat van erkenning van neurodivergente sterktes

en behoeften, kan de kwaliteit van zorg verder ver-
sterken en nieuwe pijnlijke ervaringen voorkomen.
Ondersteuning kan vervolgens variéren van farmacothe-
rapie en traumabehandelingen tot leefstijlinterventies
en acceptatie- of herstelgerichte trainingen.

Nog belangrijker vind ik dat een sterke afwijzingsge-
voeligheid zo veel mogelijk wordt voorkomen door
structurele veranderingen, zoals destigmatisering en het
bevorderen van inclusie. Voor mijn eigen herstel was het
bijvoorbeeld doorslaggevend om te re-integreren in een
veilige en ondersteunende werkomgeving, waarin mijn
neurodivergentie werd gezien als kracht in plaats van
een last. Daardoor werd ik minder vaak geconfronteerd
met afwijzing en kritiek en kreeg ik de ruimte om veer-
kracht op te bouwen.
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