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Internationaal onderzoek laat zien dat ingrijpende jeugdervaringen, ook wel Adverse Childhood Experiences
(ACE's) genoemd, een sleutelrol spelen in de ontwikkeling van jeugdigen en hun (latere) psychische en fysieke
gezondheid (o.a. Felitti et al., 1998; McLaughlin, 2016). Jeugdigen met verstandelijke beperkingen en hun ouders
zijn helaas sterk ondervertegenwoordigd in internationaal onderzoek naar ACE’s, terwijl het belangrijk is dat de
huidige inzichten ook kunnen bijdragen aan de verbetering van hun gezondheid en welzijn (0.a. Keesler, 2014;
Northway, 2017). Uit verschillende studies blijkt namelijk dat mensen met een verstandelijke beperking vaker
geestelijke en fysieke gezondheidsproblemen hebben (Northway, 2017). Daarnaast blijkt dat zij vaker worden
blootgesteld aan een groter aantal ingrijpende levensgebeurtenissen (0.a. Emerson, 2015; Mason-Roberts et al.,
2018) en dat deze blootstelling gerelateerd is aan een verhoogd risico op geestelijke gezondheidsproblemen
(zie Vervoort-Schel et al., 2018 voor verwijzingen). De premisse van de ACE’s-studies is dat het voorkomen of
verminderen van ingrijpende jeugdervaringen een positieve invioed heeft op gezondheid en welzijn in het leven
(Northway, 2017). Het is veelbelovend om daar verder onderzoek naar te doen.

Gebaseerd op decennia aan eerder onderzoek naar vroege ervaringen en omgevingsinvloeden gerelateerd
aan gedrag en gezondheid (Bethell et al., 2017), voerden Felitti en collega’s in 1998 baanbrekend retrospectief
onderzoek onder volwassenen uit. In de eerste fase van hun studie werden ervaringen van misbruik en
mishandeling (fysiek, seksueel, emotioneel) en het disfunctioneren van de thuissituatie (alcohol- of
middelengebruik, psychische problemen, huiselijk geweld, ouder in de gevangenis) nagevraagd (o.a. Bethell



et al., 2017). Fysieke verwaarlozing, emotionele verwaarlozing en ouderlijke scheiding werden toegevoegd in

het tweede deel van hun studie (Bethell et al., 2017). Zij vonden een sterke graduele relatie tussen ACE’s en
geestelijke en lichamelijke gezondheid op volwassen leeftijd. Deze eerste ACE-studie kent echter beperkingen; de
studiepopulatie was bijvoorbeeld niet representatief en de operationalisatie van ingrijpende jeugdervaringen was
relatief beperkt (McEwen & Gregerson, 2019). De onderzoeken naar ACE’s zijn vervolgens vele malen gerepliceerd
in de Verenigde Staten, maar ook in landen met lage, midden en hoge inkomens verspreid over de hele wereld
(Hughes et al., 2017; McLaughlin, 2017). ACE’s komen over het algemeen voort uit een opeenstapeling van
contextuele factoren en komen vaak samen voor (0.a. Hughes et al., 2017). In de afgelopen twintig jaar hebben
verscheidene onderzoekers gepleit voor een uitbreiding van het ACE's-raamwerk met ingrijpende ervaringen
opgedaan in de sociale omgeving van het gezin, zoals economische tegenspoed, negatieve schoolervaringen,
niet bij je ouders wonen, veel (plotselinge) wisselingen van verblijfplek, problematische relaties met
leeftijdsgenoten, discriminatie en gemeenschapsstressoren (zie Vervoort-Schel et al., 2018 voor verwijzingen).
Toereikende onderbouwing en consensus met betrekking tot deze voorstellen ontbreken echter vooralsnog.

Het ACE's-raamwerk is een overkoepelend concept (Catani & Sossalla, 2015) en de ontwikkeling ervan is een
dynamisch doorlopend proces, dat reeds resulteerde in verschillende voorgestelde definities (Bethell et al., 2017
Catani & Sossalla, 2015; McLaughlin, 2016). Kalmakis en Chandler (2014) stelden de volgende definitie van het
ACE-concept voor: “Childhood events, varying in severity and often chronic, occurring in a child’s family or social
environment that cause harm or distress, thereby disrupting the child’s physical or psychological health and
development” (p. 1489). In 2016 introduceerde McLaughlin de volgende werkdefinitie van ACE’s: “Experiences that
are likely to require significant adaptation by an average child and that represent a deviation from the expectable
environment” (p. 363). Recente studies zijn gericht op het verkrijgen van meer consensus over de definitie en

het bereik van ACE’s, met als doel verbetering van het internationale onderzoek naar ACE's (Bethell et al., 2017,
McLaughlin, 2016).

Inmiddels is bekend dat ACE’s niet alleen samenhangen met psychische en fysieke gezondheidsproblemen

op latere leeftijd, gezondheidsrisicogedrag en een verhoogd gebruik van de gezondheidszorg, maar ook met
ontwikkelingsstoornissen in de kindertijd (Kalmakis & Chandler, 2015). Het brein van jeugdigen ontwikkelt zich
razendsnel; fysiologische, cognitieve, sociale en emotionele veranderingen vinden gelijktijdig plaats en ACE’s
kunnen deze ontwikkelingen belemmeren (Dunn et al., 2017; Soleimanpour, Geigerstanger, & Brindis, 2017).

Er zijn aanwijzingen voor verbanden tussen ACE’s en problemen op het gebied van hechting, regulatie, cognitie,
taal en sociale interacties (zie Vervoort-Schel et al., 2018 voor verwijzingen). Onderzoek naar deze verbanden is
echter pas recentelijk opgestart (McLaughlin, 2016). Toch zijn de gezondheidsbedreigende gevolgen van ACE’s niet
alleen in studies onder volwassenen naar voren gekomen, maar ook in studies onder jeugdigen (Flaherty et al.,
2013), zoals een samenhang met drugsgebruik, dissociatie, woede, angst, depressie en antisociaal gedrag (voor
verwijzingen zie Vervoort-Schel et al., 2018), een verhoogde kans op voorgeschreven psychotrope medicatie bij
adolescenten (Bjorkenstam, Hjern, Mittendorfer-Rutz, Vinnerljung, & Hallqvist, 2013), gezondheidsproblemen
(Flaherty et al., 2013) en chronische ziekte (Bethell, Newacheck, Hawes, & Halfon, 2014). Er zijn studies die
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verbanden tussen ACE’s en een lagere betrokkenheid bij school laten zien (o. a. Bethell et al., 2014; Stempel,
Cox-Martin, Bronsert, Dickinson, & Allison, 2017). Soleimanpour en collega’s (2017) vonden een verhoogd risico
op leer- en gedragsproblemen en suicidale gedachten. Een studie onder 3000 Amerikaanse jeugdigen in‘middle
childhood' liet zien dat blootstelling aan ACE's sterk samenhing met zowel internaliserende als externaliserende
gedragsproblemen en de kans op een ADHD-diagnose (Hunt, Slack, & Berger, 2016). Bij jeugdigen met een
verstandelijke beperking bestaat het risico op ‘diagnostic overshadowing’; het toeschrijven van de geobserveerde
gedrags- en emotionele problemen aan de beperking, in plaats van aan een co-morbide stoornis (McCarthy,
2001). Dit kan leiden tot onderclassificatie, onderbehandeling en inadequate interventies. Het intellectuele
functioneren en de taalontwikkeling van jeugdigen zijn namelijk van cruciaal belang in hun reacties op
ingrijpende ervaringen, zoals regressief, agressief en destructief gedrag (McCarthy, 2001) en dienen als zodanig
herkend te worden. Een beter begrip van de ontwikkelingstrajecten van ACE’s naar (jeugd)psychopathologie

is noodzakelijk (0.a. Zeanah & Sonuga-Barke, 2016). Mogelijk hebben ervaringen van ontberingen (zoals
verwaarlozing) een andere invioed dan bedreigingen (zoals mishandeling) op de ontwikkeling, met
verschillende uitingsvormen zoals problemen in de emotieregulatie of het executief functioneren. McLaughlin
(2016, p. 369) visualiseerde dit concept in een transdiagnostisch model van ingrijpende jeugdervaringen en
jeugdpsychopathologie als startpunt voor nader onderzoek.

ACE’s blijken relatief vaak voor te komen bij jeugdigen over de hele wereld (0.a. McLaughlin, 2017; Perez, Jennings,

& Baglivio, 2018). Meer dan de helft van alle jeugdigen heeft ten minste één ACE (Perez et al., 2018). In Europese 46
studies word gemeld dat 14% tot meer dan 70% van de kinderen en adolescenten werd blootgesteld aan ten

minste één traumatische gebeurtenis (Alisic, 2012). In een Nederlandse studie onder 10- tot 11-jarigen

in het regulier basisonderwijs kwam naar voren dat bijna 50% van deze kinderen één of meer ACE's had

(Vink et al., 2019). Blootstelling aan 3-5 of meer ACE’s is sterk geassocieerd met een breed scala aan ernstige
gezondheidsproblemen (0.a. Hughes et al., 2017). Uit onderzoek van Reichman, Corman, Noonan en Jimenez

(2018) kwam naar voren dat het hebben van fysieke gezondheidsproblemen of cognitieve problemen, die bij

de geboorte al aanwezig waren en leidden tot ernstige beperkingen, geassocieerd waren met een 83% hogere

kans op twee of meer ACE’s en een 73% hogere kans op drie of meer ACE’s op de leeftijd van 5 jaar.

De resultaten van de studie van Zeng en Hu (2018) suggereerden dat één op de drie jeugdigen met een handicap
(breed gedefinieerd; waaronder verstandelijke beperkingen) minimaal één ACE had. In een eerste verkennende
dossierstudie (N = 69) in de residentiéle zorg voor jeugdigen met verstandelijke beperkingen in Nederland
wordt gezien dat ruim 80% minimaal één Felitti-ACE heeft meegemaakt en dat bijna de helft van de jeugdigen
twee of meer Felitti-ACE’s heeft meegemaakt, waarbij er waarschijnlijk sprake is van onderrapportage omdat
het een dossierstudie betrof (Vervoort-Schel et al., 2018). Er zijn aanwijzingen dat specifieke combinaties van
ACE’s, zoals de combinatie van blootstelling aan armoede én ouderlijke psychische problemen meer invioed
kunnen hebben op de gezondheid van jeugdigen dan de blootstelling aan drie of meer ACE’s (Lanier, Maguire-
Jack, Lombardi, Frey, & Rose, 2018). Recente studies laten verbanden zien tussen de ACE’s van de ouders en de
ontwikkelingsproblemen van hun kinderen (Lé-Scherban, Wang, Boyle-Steed, & Pachter, 2018; Schickedanz,
Halfon, Sastry, & Chung, 2018). Uit een tweede verkennende dossierstudie (N = 149) in de Nederlandse
residentiéle zorg voor jeugdigen met verstandelijke beperkingen wordt gezien dat jeugdigen meer ACE’s



hebben wanneer de ouders zelf ACE’s of verstandelijke beperkingen hebben (Vervoort-Schel et al., artikel in
voorbereiding).

Vanuit een sociaal-ecologisch perspectief worden verstandelijke beperkingen gezien als een multidimensionale
staat van menselijk functioneren in relatie tot omgevingseisen, waarbij de ‘de fit" tussen capaciteiten en context
centraal staat (Schalock, 2011). Beperkingen in het adaptieve functioneren vormen een belangrijk onderdeel
van verstandelijke beperkingen. In zowel de verschillende definities van veerkracht die er bestaan in de

sociale, gedrags- en biologische wetenschappen (Shonkoff et al., 2015) als in de ACE-definitie van McLaughlin
(2016) staan adaptieve vermogens centraal. Er zijn maar weinig studies die de veerkracht van jeugdigen met
verstandelijke beperkingen hebben onderzocht, maar vanwege problemen met het executief functioneren,
zelfrequlering en probleemoplossing zijn zij mogelijk minder veerkrachtig dan jeugdigen in de algemene
populatie (Emerson, 2015). Voor jeugdigen en ouders met verstandelijke beperkingen kan het moeilijk zijn om
zich succesvol aan te passen aan de (veranderende) omstandigheden in hun leven, wat hun kwetsbaarheid kan
vergroten (Schalock, 2011). Gezien de cognitieve en adaptieve beperkingen en verhoogde kwetsbaarheid van
mensen met verstandelijke beperkingen kunnen er mogelijk verschillen bestaan met de algemene populatie

in de wijze waarop ingrijpende gebeurtenissen worden ervaren (Keesler, 2014). Individuen met verstandelijke
beperkingen zijn mogelijk gevoeliger voor de verstorende gevolgen van ingrijpende gebeurtenissen (Hove,
Assmus, & Havik, 2016; Tsakanikos, Bouras, Costello, & Holt, 2007). Er zijn aanwijzingen voor een oorzakelijk
verband tussen ingrijpende levensgebeurtenissen, zoals bijvoorbeeld ingrijpende ervaringen op het gebied van
gezondheid, ondersteuning, leefsituatie, criminaliteit, daginvulling en relaties (Hulbert-Williams et al., 2014)

en traumasymptomen bij mensen met verstandelijke beperkingen. Er is meer onderzoek nodig naar vragen

als: is er sprake van een duidelijke scheidslijn tussen de impact van levensgebeurtenissen en traumatische
gebeurtenissen bij mensen met verstandelijke beperkingen? Hebben bepaalde levensgebeurtenissen meer
impact dan andere? Speelt de intensiteit van de ervaring een rol? (Hove et al., 2016; Wigham,Taylor, & Hatton,
2014). Voorlopige resultaten van de studie van Mason-Roberts en collega’s (2018) bij mensen met verstandelijke
beperkingen laten zien dat ernstigere psychopathologie is geassocieerd met meervoudige traumatisering in de
kindertijd en volwassenheid vergeleken met trauma dat enkel plaatsvond op volwassen leeftijd.

De kennis over de potentieel schadelijke gevolgen van ACE's nodigt in eerste instantie uit tot wijdverbreide,
routinematige screening op ACE's. Echter, de kennis over ACE’s is nog volop in ontwikkeling en het hoe en
waarom van vroegtijdige en grootschalige screening is onderwerp van doorgaande discussies (Afifi, 2018;
Allen & Abresch, 2018; Ford et al., 2019). Resultaten van screening kunnen namelijk vals-positief zijn en tot
stigmatisering en overbehandeling leiden (Finkelhor, 2018). Daarnaast is het belangrijk dat screenen én
adequate interventies samengaan (Finkelhor, 2018) en aansluiten op uiteenlopende ontwikkelingspaden
(Rexwinkel, 2018). Verder onderzoek naar de toegevoegde waarde, haalbaarheid en aanvaardbaarheid van
ACE’s screening is nodig (Dube, 2018). McEwen en Gregerson (2019) adviseren het ACE-model aan te vullen met
ondersteunende en beschermende relaties die een bufferfunctie voor de schadelijke gevolgen kunnen vormen

en de breinontwikkeling positief kunnen beinvloeden. Allen en Abresch (2018) adviseren om naast gezinsfactoren
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ook te focussen op maatschappelijke omstandigheden, zoals armoede en sociale marginalisatie, die bijdragen
aan verstoord gezinsfunctioneren en gestrest ouderschap. De onderlinge verbondenheid van de gezondheid van
ouders en hun kinderen maakt dat interventies die de psychische of fysieke gezondheid van ouders verbeteren
ook rechtstreeks van voordeel zijn voor de jeugdige (Murphey, Cook, Beckwith, & Belford, 2018). In Nederland
pleitte Rexwinkel (2018) ervoor om de kennis over de levenslange impact van ingrijpende ervaringen te vertalen
naar een model voor preventie en interventie voor zwangeren, ouders en jonge kinderen. Ondanks het feit dat
ACE’s-screening nog in de kinderschoenen staat, wordt internationaal geadviseerd om onderzoek naar ACE's-
screening en evidence-based behandeling, met een focus op het perspectief van de patiént, bedachtzaam voort
te zetten ten behoeve van gezondheid en welbevinden (Afifi, 2018; Dube, 2018; Finkelhor, 2018; Ford et al., 2019).
Een intergenerationele benadering en aandacht voor versterking van individuele- en gezinsveerkracht zijn daarbij

onontbeerlijk.
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