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Proloog

Ina van Berckelaer-Onnes

Kinderen met autisme hebben altijd in het onderwijs gezeten,
maar hun problemen zijn vaak niet als zodanig onderkend. Dit ver-
anderde in de jaren zeventig, toen autisme in toenemende mate
in de belangstelling kwam te staan. Het is het speciaal onderwijs
dat voor het eerst aan de bel trok voor extra voorzieningen voor
leerlingen met autisme. In 1979 dienden drie leerkrachten van een
Twentse school voor zeer moeilijk lerende kinderen (zmlk) een aan-
vraag in voor extra leerkrachten en extra uren voor gedragsdes-
kundigen, vanwege het groeiende aantal kinderen met autisme op
deze school. Het verzoek werd gehonoreerd. De toekenning droeg
het karakter van een experiment. Het bleef niet bij één school.
Overleg tussen de Nederlandse Vereniging voor Autisme (NVA)
en de toenmalige ministeries van Welzijn, Volksgezondheid en Cul-
tuur (WVC) en Onderwijs en Wetenschap (OenW) leidde uitein-
delijk tot de instelling van de Commissie Autisme, onder auspicién
van de Interdepartementale Stuurgroep Gehandicaptenbeleid
(ISG). Op verzoek van de Tweede Kamer werd de staatssecretaris
van OenW gevraagd een standpunt in te nemen ten aanzien van
de opvang van leerlingen met autisme in het onderwijs. In 1984
werd de Nota Autisme gepresenteerd (Tweede Kamer der Staten-
Generaal, 1984), waarin de experimentele regeling officieel werd
beschreven. De regeling voorziet in extra hulp en begeleiding van
kinderen met autisme en hun gezinnen door de Riaggs (hometrai-
ning) en terzelfder tijd maakt de regeling het mogelijk dat er op
een beperkt aantal concentratiescholen voor speciaal onderwijs
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extra leerkrachten ten behoeve van leerlingen met autisme wor-
den aangesteld.

De leerkrachten die vervolgens werden aangesteld kregen scholing
op het gebied van autisme en werden in den lande verspreid over
verschillende scholen voor speciaal onderwijs. De leerkrachten kwa-
men elke zes weken bijeen om ervaringen uit te wisselen en om zich
te laten bijscholen. Zij worden in Nederland nog altijd gezien als de
pioniers op het gebied van onderwijs aan leerlingen met autisme. Zij
hebben ook de aanzet gegeven tot wetenschappelijk onderzoek op
dit terrein. Een van de eerste artikelen gebaseerd op door hen aan-
gedragen data betrof de vraag of deze leerlingen wel begrepen wat
ze lazen (Rispens & Van Berckelaer, 1991). Het technisch lezen leek
geen probleem, maar hetbegrijpendlezen wel (hyperlexie); een be-
langrijk gegeven in een tijd waarin ook het onderzoek naar de cog-
nitie van mensen met autisme steeds meer aandacht kreeg. Autisme
was en is nog altijd een klinische gedragsdiagnose, wat wil zeggen
dat de stoornis alleen nog maar op gedragskenmerken gediagnos-
ticeerd kan worden. Er zijn nog geen harde markers gevonden; mo-
gelijke oorzaken van autisme zijn vooralsnog onbekend. Tussen het
gedrag en de neurobiologie ligt het gebied van de cognitie. Hoe
denken mensen met autisme? Hoe nemen zij waar? Hoe verwerken
ze informatie? Hoe voltrekt het leerproces zich? Dit aanvankelijk
braakliggend terrein krijgt langzamerhand steeds meer inhoud.
Onderzoekers op het gebied van cognitie willen niet alleen een ver-
klaring vinden voor het gedrag, maar ook aanwijzingen voor moge-
lijke breindisfuncties. Zo'n vraag naar het begrijpend lezen sluit
hier naadloos bij aan. Wat gebeurt er met de gelezen tekst? Waar-
om wordt daaraan geen of onvoldoende betekenis verleend? En als
mensen met autisme problemen hebben met begrijpend lezen,
hoe lossen we dat dan op? Welke strategieén zijn dan nodig? Deze
vragen zijn nog steeds relevant, en inmiddels niet meer alleen in het
speciaal onderwijs, maar in toenemende mate ook in het reguliere
onderwijs. Met de Wet Passend onderwijs, die op 1 augustus 2014
in werking is getreden, zullen deze vragen in aantal toenemen.
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Sinds 1985 heeft de experimentele regeling vele veranderingen

ondergaan. In augustus 2003 trad de Wet op de expertisecentra

(WEC) in werking, waarmee ook de Landelijke Commissie Toezicht

Indicatiestelling (LCTI) werd ingesteld door M.J.A. van der Hoeven,

de toenmalige minister van Onderwijs. Daarnaast werd het speciaal

onderwijs in vier clusters onderverdeeld:

e cluster 1 voor leerlingen met visusproblemen;

e cluster 2 voor leerlingen met auditieve problemen en spraak-
taalproblemen;

e cluster 3 voor leerlingen met een verstandelijke beperking;

e cluster 4 voor leerlingen met psychische en psychiatrische pro-
blemen.

Met deze maatregelen werd beoogd het aantal leerlingen in het
steeds groeiende speciaal onderwijs te verminderen. Door de
invoering van het ‘rugzakje’ (leerlinggebonden financiering; Igf)
moesten er meer kinderen in het reguliere onderwijs kunnen blij-
ven, maar dit is niet gelukt. Integendeel: het aantal leerlingen met
een speciaalonderwijsindicatie is enorm toegenomen, met name
het aantal kinderen met een rugzakje, onder wie vooral leerlingen
met een autismespectrumstoornis. Deze openeindfinanciering was
financieel niet meer haalbaar, wat heeft geleid tot de Wet Passend
onderwijs. De LCTI werd opgeheven en staatssecretaris Dijksma
stelde in 2008 de Evaluatie- en adviescommissie Passend Onder-
wijs (ECPO) in, die haar taak eind 2013 heeft afgerond.

De nieuwe wet moet ervoor zorgen dat leerlingen vanuit het
(voortgezet) speciaal onderwijs zo mogelijk weer kunnen instromen
in het gewone onderwijs of doorstromen naar een gewone vervolg-
opleiding. Het speciaal onderwijs blijft bestaan, met een capaci-
teit voor ongeveer 70.000 leerlingen. Het doel van deze wet is de
kwaliteit van het speciaal onderwijs te verbeteren. Alle zorgleer-
lingen dienen een passend onderwijsaanbod te krijgen; dit kan in
beperkte mate binnen het speciaal onderwijs, maar ook binnen het
reguliere onderwijs. Parallel aan de Wet Passend onderwijs is een
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wet ingediend die de kwaliteit van het speciaal onderwijs moet ver-
beteren. Informatie hieromtrent is te vinden op www.rijksoverheid.
nl/onderwerpen/passend-onderwijs.

Door de Wet Passend onderwijs wordt een veel nauwere samenwer-
king tussen het speciaal en het regulier onderwijs bewerkstelligd.
De scholen voor het speciaal onderwijs gaan deelnemen in regio-
nale samenwerkingsverbanden voor passend onderwijs. Binnen
deze samenwerkingsverbanden wordt per zorgleerling gekeken
welke school de zorg kan bieden die het best aansluit bij de onder-
steuningsbehoefte van de desbetreffende leerling. Dit kan binnen
het reguliere maar ook binnen het speciale onderwijs mogelijk zijn.
De landelijke indicatiestelling komt hiermee te vervallen. Scholen
voor (voortgezet) speciaal onderwijs moeten een zogeheten ‘ont-
wikkelingsperspectief’ van leerlingen vaststellen. De einddoelen,
bijvoorbeeld het halen van een diploma, uitstroom naar werk of
arbeidsmatige dagbesteding, zijn opgenomen in de Wet Speciaal
Onderwijs. De bedoeling is dat de mogelijkheden van het kind op-
timaal worden benut. Dit heeft vergaande gevolgen voor het on-
derwijs. Een veel groter aantal zorgleerlingen zal in het reguliere
onderwijs participeren en een passend aanbod moeten krijgen,
onder wie veel kinderen met autisme. Hiermee werd ook beoogd
een einde te maken aan de ‘thuiszitters’. Elk kind heeft recht op
passend onderwijs. De samenwerkingsverbanden hebben de plicht
elk kind passend onderwijs te bieden.

In deze publicatie willen we de scholen, leerkrachten en gedrags-
deskundigen die in het onderwijs werkzaam zijn inzicht bieden in
autisme en de daarmee samenhangende leerproblematiek, en hen
voorzien van concrete handelingsadviezen. In het eerste hoofdstuk
wordt een globale up-to-date beschrijving van autisme gegeven, in
hoofdstuk 2 gevolgd door een beschrijving van de leerproblema-
tiek die we ervaren bij leerlingen met autisme. In hoofdstuk 3 wordt
aangegeven wat er mogelijkerwijs aan deze problemen gedaan
kan worden. In dit hoofdstuk wordt slechts een greep uit een aan-
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tal mogelijkheden gedaan; het is zeker niet allesomvattend. In het
vierde hoofdstuk wordt concreter ingegaan op het belang van visu-
alisering. Aan de hand van voorbeelden wordt aangegeven hoe
visualisering in de praktijk uitvoerbaar is. In hoofdstuk 5 wordt een
beschrijving gegeven van een tweetal autigroepen op De Brug, een
school gekoppeld aan het Pedologisch Instituut te Leiden. Hoofd-
stuk 6 laat zien wat een gedragsdeskundige voor het onderwijs
aan leerlingen met autisme kan betekenen. Het boek wordt afge-
sloten met een korte epiloog.

Bij de tweede druk

Deze tweede druk is ten opzichte van de eerste op enkele plaatsen
geactualiseerd in verband met de invoering van de Wet Passend
onderwijs en de publicatie van de DSM-5.

Bij de derde druk

In deze herziene druk zijn recente ontwikkelingen op het gebied van
autisme opgenomen, terwijl ook uitgebreid wordt ingegaan op de
DSM 5, die sinds januari 2017 in Nederland officieel ingevoerd is.






1  Autismespectrumstoornissen
op de agenda

Ina van Berckelaer-Onnes

Wat is autisme?

Op van de zenuwen brengt moeder Marieke haar zoontje Sem
naar school. Het is zijn eerste schooldag: hij is net 4 geworden en
mag naar groep 1. Maar Sem is niet zomaar een leerling; Sem heeft
autisme. De school is op de hoogte en wil het wel proberen, en ook
de leerkracht ziet het wel zitten. Sem heeft een paar dagen proef-
gedraaid en leek het erg leuk te vinden. Hij bleef keurig op zijn
stoeltje zitten, reageerde op de leerkracht, maar totaal niet op de
andere kinderen. Hij was eigenlijk alleen geinteresseerd in de doos
met auto’s. Ook thuis is hij altijd met auto’s bezig: hij lijnt ze op,
op grootte, altijd in dezelfde volgorde. Daar mag niets in worden

veranderd.

Autisme is een aandoening die diep doordringt in het ontwikke-
lingsverloop van kinderen. Het is een klinische gedragsdiagnose,
wat betekent dat de aandoening alleen onderkend kan worden op
gedragskenmerken en niet op medische aanwijzingen. Er zijn grote
onderlinge verschillen tussen mensen met autisme. De verscheiden-
heid in gedragsbeelden is enorm, wat in het verleden heeft geleid
tot verschillende benamingen, waaronder de autistische stoornis,
klassiek autisme, de stoornis van Asperger, PDD-NOS (pervasive
developmental disorder not otherwise specified; in het Nederlands:
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pervasieve ontwikkelingsstoornis niet anderszins omschreven). De
term ‘pervasief’ is afgeleid van het Latijnse woord pervadere, dat
‘doordringen’ betekent. De term is ongelukkig gekozen, want er
zijn meer aandoeningen die diep doordringen in de ontwikkeling
van kinderen, zoals een verstandelijke beperking. De term ‘perva-
sieve ontwikkelingsstoornissen’ is derhalve geleidelijk aan vervangen
door de door Lorna Wing (2006) ingevoerde benaming ‘autisme-
spectrumstoornissen’ (ASS). Dit begrip geeft de grote verscheiden-
heid in beelden al aan.

Van vroeg infantiel autisme naar een autismespectrum
Leo Kanner, die als de peetvader van het autisme wordt gezien,
heeft nooit kunnen vermoeden welke gevolgen zijn in 1943 versche-
nen artikel ‘Autistic disturbances of affective contact’ zou hebben.
Hij beschreef elf kinderen, die zijns inziens aan een nog onbekend
syndroom leden. Inmiddels zijn er duizenden publicaties over autisme
verschenen en benadert het aantal verwijzingen op het internet de
28 miljoen. Kanner noemde het syndroom ‘vroeg infantiel autisme’
(Kanner, 1944). Hij ontleende de naam aan de Duitse psychiater
Bleuler, die in 1911 het woord ‘autisme’ gebruikte om hiermee een
symptoom van schizofrenie aan te duiden. Kanner was het meest
getroffen door het extreme in zichzelf gekeerde gedrag (extreme
autistic aloneness). Het woord ‘autisme’ is afgeleid van het Griekse
woord autos, dat ‘zelf’ betekent. Achteraf gezien een ongelukkige
keuze, aangezien er naast het in zichzelf gekeerde gedrag nog
meer symptomen nodig zijn om tot de classificatie autisme te ko-
men. De term is echter niet meer uit de huidige samenleving weg te
denken. Ook de media spelen er regelmatig op in. Films als Rain
Man (Levinson, 1988), Snow Cake (Evans, 2006) en Temple Grandin
(Jackson, 2010) hebben een grotere bekendheid aan de stoornis
gegeven. Ook in het dagelijkse taalgebruik is de term ingeburgerd;
zo worden politici en voetbalcoaches al snel als ‘autistisch’ beoor-
deeld als hun optreden niet sociaal overkomt.
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Kanner was echter niet de eerste die de term autisme bij kinderen
gebruikte. In de jaarverslagen van 1938-1939 van het Paedologisch
Instituut in Nijmegen vinden we onder het kopje ‘Gedragsschema-
tisering’ de volgende zinsnede: ‘een intelligente autist met stereo-
tiep gedrag’ (p. 99). Een vergelijkbare terminologie gebruikte de
Weense kinderarts Hans Asperger in 1944 in een artikel met de titel
‘Die “Autistischen Psychopathen” im Kindesalter’. De verschillende
auteurs waren, mede gezien de Tweede Wereldoorlog, niet van
elkaars publicaties op de hoogte. Ze werden allen gegrepen door
de tekorten in sociale interacties, in hun ogen het meest kenmer-
kende symptoom.

Kanner wijst op twee belangrijke aspecten, die beide een eigen
leven zijn gaan leiden. Hij meent dat autisme een aangeboren af-
fectieve stoornis is, maar geeft tegelijkertijd aan dat de ouders van
deze kinderen academisch gevormd zijn en een kille, zakelijke in-
druk maken. De eerste opmerking opent de zoektocht naar een or-
ganisch bepaalde oorzaak, de tweede de zoektocht naar mogelijke
psychodynamische oorzaken. De laatste zoektocht is vooral opge-
pakt door Bruno Bettelheim (1967).

Aanvankelijk kenmerkte het onderzoek op het gebied van
autisme zich vooral tot het vinden van mogelijke oorzaken, van de
etiologie. Dit heeft het onderzoek lang weggehouden van de klini-
sche praktijk, waar men algauw stuitte op enorme onderlinge ver-
schillen tussen kinderen met autisme en ook op allerlei overeenkom-
sten met andere stoornissen. Sommigen (onder wie aanvankelijk
ook Kanner zelf) meenden dat autisme een vorm van schizofrenie
betrof, terwijl de Nederlandse kinderpsychiater Van Krevelen (1952)
autisme in eerste instantie als een vorm van zwakzinnigheid zag.

DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)

Officieel treffen we de term autisme bij kinderen voor het eerst
aan in de DSM-III (APA, 1980), die als een soort psychiatrische bij-
bel wordt beschouwd. Hierin vinden we onder de categorie ‘schizo-
frenic reaction or schizofrenia childhood’ de volgende stoornis:



