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De Stichting Autisme Research (SAR) 
zamelt geld in voor wetenschappelijk 
onderzoek naar autisme. Het gaat om 
specifiek onderzoek dat wordt verricht 
door het Autism Research Centre (ARC) 
van de Universiteit van Cambridge. Ook 
kan het gaan om onderzoek onder 
auspiciën van dat centrum.

www.autisme-research.nl

http://www.autisme-research.nl
http://www.autisme-research.nl


Voorwoord
Toen ik als vader van mijn zoontje geconfronteerd werd 
met zijn diagnose autisme, begon ik me snel te 
verdiepen in de wetenschap naar deze 
ontwikkelingsstoornis. Al gauw kwam ik achter drie 
dingen.

Ten eerste dat de 
veelvoorkomendheid van autisme 

schrikbarend hoog is. Op basis van 
buitenlandse studies schatten 
onderzoekers dat in Nederland meer 
dan 1% (zo'n 170.000 mensen) een 
autisme spectrum stoornis (ASS) 
heeft. Als je de gezinnen meerekent 
waar iemand met autisme deel van 
uitmaakt, hebben in Nederland meer 
dan een half miljoen mensen er mee 
te maken.  Van de mensen met 
autisme heeft 14% klassiek autisme 
en 86% het syndroom van Asperger 
of PDD-NOS. Uit onderzoek is 
gebleken dat ASS vier keer zo vaak 
bij mannen als bij vrouwen voorkomt.

Het tweede dat mij opviel is dat een 
van de meest geciteerde 

wetenschappers professor Simon 
Baron-Cohen van de universiteit van 
Cambridge was. Ik kwam zijn naam 
bijna in elke studie over autisme 
tegen. Het werk van Baron-Cohen en 
die van het Autisme Research Centre 
(ARC) van Cambridge zijn 
baanbrekend. 

Het derde dat me opviel is dat de 
hoeveelheid beschikbare middelen 
voor onderzoek naar autisme 
extreem laag was gezien de eerder 
genoemde prevalentie van ASS. 
Autisme-onderzoek ontvangt slecht 
een fractie van de ‘funding’ van vele 
andere kinderziekten die veel minder 
vaak voorkomen. 

Aan dat laatste punt moeten we 
nodig wat doen. Ons doel is helder. 
We willen door middel van 
fondsenwerving, het 
wetenschappelijk onderzoek van 
Simon Baron-Cohen naar autisme 
accelereren.

Voor u ligt het stichtingsplan van de 
nieuw opgerichte Stichting Autisme 
Research. De stichting is opgericht en 
notarieel geregistreerd op 7 Januari 
2014 in Amsterdam. Wij zijn 
ingeschreven bij de Kamer van 
Koophandel onder nummer 
59691220.
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De stichting is in de kern een 
steunstichting voor het Autisme 
Research Centre aan Cambridge 
University. Wij werken nauw samen 
met Autisme Research Trust (de 
Engelse steunstichting van het ARC). 
Ook zullen wij ruimte maken om zo 
nu en dan andere wetenschappelijke 
projecten steunen.

Een beleidsplan is voor het bestuur 
een leidraad voor de komende 3 jaar. 
Het spreekt onze ambitie uit en is 
tevens ook noodzakelijk voor het 
verkrijgen van de status Algemeen 
Nut Beogende Instelling (ANBI). Bij 
het opstellen dan dit beleidsplan is 
met de eisen van de ANBI rekening 
gehouden. 

Stichting Autisme Research zal in 
Augustus 2014 een ANBI-status 
aanvragen. Wij hopen deze status 
dan zo spoedig mogelijk toegekend 
te krijgen. Een ANBI status heeft 
namelijk als voordeel dat organisaties 
en particulieren hun giften af kunnen 
trekken  van de belasting en de 
stichting wordt gevrijwaard van het 
betalen van belasting over giften en 
schenkingen. 

Dit plan geeft inzicht in: 

✦ Missie, visie en doelstellingen van 
de stichting 

✦ Werkzaamheden (activiteiten) van 
de stichting 

✦ De manier waarop de Stichting geld 
werft 

✦ Het beheer van vermogen van de 
stichting 

✦ De besteding van het vermogen 
van de stichting 

✦ Het functioneren van het bestuur 

Namens het bestuur,Robert 
Verwaaijen (Voorzitter)
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1. Inleiding
De Stichting Autisme Research (SAR) zamelt geld in voor wetenschappelijk 
onderzoek naar autisme en steunt specifiek het Autisme Research Centre 
(ARC) van de Universiteit van Cambridge. 

Het ARC van de Universiteit van Cambridge verricht baanbrekend 
wetenschappelijk onderzoek naar autisme. De universiteit behoort tot de 
wetenschappelijke wereldtop. Publicaties van het ARC reiken ver en hebben 
grote impact. Het ARC staat onder leiding van de Engelse hoogleraar prof. 
Simon Baron-Cohen. Het Autisme Research Centre heeft tot doel meer kennis 
te verkrijgen over oorzaken van autisme. 

In 2012 is de Autisme Research Trust opgericht, een Engelse steunstichting 
die geld inzamelt voor wetenschappelijke projecten van het Centre. Dat 
bestuur telde een Nederlander, Robert Verwaaijen. Deze vond het zinvol een 
Nederlandse stichting op te richten die het ARC op dezelfde manier gaat 
bijstaan als de Engelse stichting. Die stichting is opgericht in Januari 2014. De 
Engelse Autisme Research Trust en de Nederlandse Stichting Autisme Research 
werken samen aan het zelfde doel en de relaties tussen beide organisaties zijn 
hecht.

Het geld dat de stichting gaat inzamelen gaat naar projecten die hoogwaardig 
wetenschappelijk onderzoek naar autisme verrichten. Het gaat om specifiek 
onderzoek waar het ARC de agenda voor opstelt. Deze ‘wetenschappelijke 
agenda’ van de ARC is er op gericht om autisme in een zo vroeg mogelijk 
stadium te kunnen identificeren en om specifieke interventies te evalueren met 
als doel om mensen met autisme te helpen. 
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Momenteel zijn er 15 studies actief in deze 3 stromen van onderzoek actief bij 
het ARC. Deze stromen dekken het totale aspect van autisme-onderzoek: Van 
oorzaken in a-typische hersenontwikkeling tot het vroeg detecteren van 
autisme, effectieve vroege interventies en het verbeteren van communicatie 
en sociale vaardigheden. De projecten maken gebruik van verschillende 
geavanceerde wetenschappelijke disciplines zoals genetica, neurologie, 
hormonen biologie en statistiek.  

De Stichting Autisme Research zal zich inzetten om deze en toekomstige 
belangrijke studies te ondersteunen door middel van fondsenwerving. Ook 
heeft de stichting met het ARC de afspraak gemaakt dat Nederlandse of 
andere universiteiten die aan deze wetenschappelijke agenda willen deelnemen 
ook door de stichting zullen worden ondersteund. De stichting ziet graag dat er 
meer onderzoek komt naar autisme en stimuleert graag samenwerking tussen 
andere universiteiten.  
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2. Het doel
2.1 Het Ontstaan

De Stichting Autisme Research is ervan overtuigd dat met investeren in een 
sterke kwaliteit van research het verschil te maken valt voor mensen met 
autisme, nu en voor toekomstige generaties. Nog te vaak is er onwetendheid 
over deze stoornis. Wereldwijd kampen mensen met autisme met allerlei 
problemen die een last kunnen vormen in hun dagelijks leven. Dat geldt voor 
henzelf, maar vaak ook voor hun naaste familieleden. Die kunnen zich voordoen 
als ze jong zijn en naar school gaan, maar dat kan ook gebeuren op latere 
levensmomenten, thuis, in werk of vrije tijd. Op al deze terreinen valt nog heel 
wat vooruitgang te behalen. We kunnen de verantwoordelijkheid voor 
hoogstaand onderzoek niet uitstellen, we hebben een verantwoordelijkheid om 
nu iets te doen. Daarom is het bestuur deze stichting gestart.  De stichting 
ziet het als haar hoofdtaak geld in te zamelen voor het Autisme Research 
Centre in Cambridge, waarbij niets aan de strijkstok blijft hangen en een 
maximum naar zinvol en urgent onderzoek gaat. 

2.2 Missie & Visie

Onze missie definieert het bestaansrecht en de identiteit van de 
Stichting Autisme Research. Het spreekt tot wie we zijn, wat we doen 
en wat we willen bereiken. Deze missie is ook tijdloos:

De Stichting Autisme Research werft fondsen voor wetenschappelijk 
onderzoek van de Autisme Research Centre van Cambridge University 
naar oorzaken van autisme spectrum stoornissen en voor de 
ontwikkeling van nieuwe en wetenschappelijk gevalideerde methodes 
voor het diagnostiseren en behandelen daarvan. De stichting bemoedigt 
samenwerking met andere wetenschappers om de missie te versnellen.

Onze visie: 

De wetenschap in staat stellen bijdragen te leveren om autisme beter 
te begrijpen en mensen met autisme een handvat te bieden voor een 
aangenamer leven.

2.3 Doelstellingen

De Stichting Autisme Research heeft voor zichzelf drie kerndoelen 
geformuleerd:

✦ Het vergroten van de geldstroom voor het Autisme Research Centre in 
Cambridge door (helpen) werven van fondsen
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✦ Het zo effectief mogelijk inzetten van het beschikbare geld voor 
wetenschappelijk onderzoek, specifiek op het terrein van:

• het bespoedigen van wetenschappelijk begrip over de rol van genen en 
hormonen in autisme;

• verbetering van vroege detectie en diagnostiseren door zorg-
professionals; en 

• het evalueren van behandelmethodes, interventies en therapieën zodat 
mensen met een autismestoornis de beste hulp krijgen.

✦ Het in contact brengen van Nederlandse wetenschappers en onderzoekers 
met het ARC om wetenschappelijke samenwerkingen te bevorderen.
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3. Werkzaamheden
De stichting zal primair haar activiteiten ontplooien door samen te werken met 
vrijwilligers en professionals. Om de kerndoelen te realiseren zullen we de 
volgende activiteiten ontplooien. 

3.1 Activiteiten
Het werven van fondsen

Voor de jonge Stichting Autisme Research zullen de 
fondsenwervingsactiviteiten in het begin vooral netwerkgedreven zijn. Het 
belangrijkste om onze geldstroom te vergroten zal zijn in het doelgericht 
benaderen van potentiële donateurs. Deze zijn op te delen in:

✦ Mensen met ASS en naasten: Hoogfunctionerende mensen met autisme 
kunnen, mits goed benaderd, een goede bron vormen voor donoracquisitie. 
Familie en vrienden van mensen met een autisme-spectrum stoornis zijn 
vaak de motoren achter acties van derden. Méér helpen – en het willen zien 
van een oplossing in de toekomst voor zich zelf en voor andere lotgenoten 
zijn vaak drijfveren om in actie te (blijven) komen. Inkomsten uit deze groep 
komen uit acties derden en ook voor structurele/ terugkerende schenkingen 
is dit segment goed te benaderen.

✦ Omgeving: de bredere leefomgeving van personen met autisme: werk, 
school, sportverenigingen, buurt etc, zijn relatief eenvoudig te activeren om 
in actie te komen, mits geaccordeerd/ daartoe aangemoedigd door de 
betrokken ASS-er of naasten. Deze 2e kring vormt een belangrijke groep om 
de stoornis breed meer bekendheid te geven, mits goed aangestuurd. En 
vormt een basis voor verschillende vormen van sponsorships.

✦ Fondsen: In Nederland is een groot aantal stichtingen en vermogensfondsen, 
sommige publiek, andere particulier. De publieke vermogensfondsen hebben 
hun doelstellingen en beperkingen meestal duidelijk afgebakend. Er is hierin 
een zeer duidelijke trend aan te wijzen: aan de ene kant wordt graag geld 
gegeven voor korte en kleine projecten met een zeer direct patiëntenbelang, 
aan de andere kant geeft de fondsenwereld niet makkelijk subsidie voor 
wetenschappelijk onderzoek en exploitatie van een stichting of 
onderzoekscentrum. Particuliere fondsen zijn vaak moeilijk te vinden, maar 
voor doelstellingen als die van de Stichting Autisme Research staan ze meer 
open, als er qua aandachtsgebied enige aansluiting is. 

✦ Bedrijven: Er is (mede dankzij het wetenschappelijke onderzoek van het ARC) 
een duidelijke correlatie tussen mensen met een beta-achtergrond en de 
prevalentie van autisme. Het bedrijfsleven is zich hier in toenemende mate 
van bewust en dit geldt zeker voor bedrijven in de technologiesector. Het 
zeer grote internationaal opererende bedrijf SAP bijvoorbeeld heeft als 
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doelstelling om een hoog aantal mensen met een autisme-spectrum stoornis 
aan te nemen. Niet zuiver uit oogpunt van ‘social corporate responsibility’  
maar ook omdat individuele personen met autisme een talent hebben voor 
gedetailleerd werk, zoals bijvoorbeeld software debugging. De Stichting 
Autisme Research zal met deze invalshoek Nederlandse technologiebedrijven 
en -organisaties aanspreken te meer omdat het ARC nog steeds onderzoekt 
wat de oorzaken zijn van de genoemde correlatie tussen high tech gebieden 
en de veelvoorkomendheid van autisme.

De type fondsenwervende activiteiten die we zullen ontplooien bij deze 
groepen zullen variëren van collectes, sponsoring, acties derden, en benefiet-
evenementen.

Deze aanpak zullen we echter geleidelijk meer structureren en verrijken om 
zodoende te groeien op het gebied van fondsenwerving. Om maximale impact 
te hebben op het gebied van fondsenwerving zal de stichting een aantal 
actiepunten ontplooien:

✦ Verbeterde communicatie en samenwerking binnen de autismegemeenschap 
in Nederland. 

✦ Verbeterde website en makkelijk doneren

✦ CRM bestand opbouwen en beheren

✦ Toegenomen naamsbekendheid door middel van free-publicity, campagnes 
en sociale media

✦ Het starten van een ambassadeursprogramma 

Effectief wetenschappelijk onderzoek steunen

SAR richt zich op onderzoek dat er op gericht is om te kunnen identificeren wie 
autisme ontwikkelt op een zo jong mogelijke leeftijd en om te evalueren welke 
interventies en hulp het beste werken om mensen met autisme te helpen in de 
rest van hun leven. Specifiek richt het onderzoek zich op:

✦ Prenatale Bio-Markers: Het uitbreiden van begrip over de biologische 
oorzaken van autisme doormiddel van het gebruik van pre-natale 
markeringen die gemeten kunnen worden in de baarmoeder. Door deze pre-
natale markeringen kan de ontwikkeling van autisme tijdens en kort na de 
zwangerschap onderzocht worden. 

✦ Neonatale / Vroege Diagnose: Het verbeteren van het identificeren van 
autisme op vroege leeftijd. Door een vroegere diagnosestelling kunnen 
autismevriendelijke interventies eerder worden ingezet om zo jonge kinderen 
te helpen wanneer hun hersenen nog in ontwikkeling zijn. 
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✦ Interventies:  Het wetenschappelijk verifiëren van interventiestrategieën en 
(nieuwe) behandelmethodes. Er zijn tal van therapieën beschikbaar voor 
jonge kinderen en volwassenen met autisme, echter is maar beperkt 
wetenschappelijk vast gesteld welke daadwerkelijk effectief zijn. 

Zoals eerder beschreven begeleidt professor Simon Baron-Cohen van het ARC 
15 projecten onder deze 3 onderzoeksstromen. De Stichting Autisme Research 
zal deze en toekomstige projecten effectief ondersteunen door in samenspraak 
met de Engelse steunstichting ART te kijken welke projecten het meest 
doelmatig zijn en effectief de schenkingen kunnen gebruiken.

Samenwerking van en met de ARC bevorderen

De SAR steunt in de kern de projecten van het ARC maar zal zo nu en dan 
andere wetenschappelijke projecten op het gebied van autisme steunen als er 
een duidelijke wetenschappelijke link is die de doelen van SAR ondersteunt.  
Ook zal de stichting banden met Nederlandse wetenschappers aanhalen om te 
kijken of er gezamenlijk met de ARC onderzoek gedaan kan worden. Een 
voorbeeld hiervan is een project dat Simon Baron Cohen en het ARC in 
Eindhoven heeft ondernomen. Het ARC vond daar dat de prevalentie van 
autisme hoger was dan in vergelijkbare steden in Nederland. Vermoedelijk door 
de hoge concentratie van ‘Science Technology Engineering and Math’ (STEM) 
individuen door de aanwezigheid van de IT industrie. Dit project is destijds ook 
samen met Nederlandse wetenschappers gedaan en de SAR zou in de 
toekomst dit soort samenwerkingen graag bemoedigen. Tevens zal SAR een 
vervolg op de Eindhoven studie sterk steunen.

3.2 Richtlijnen voor vinden en beoordelen van projecten

De projecten van de ARC zullen getoetst worden door wetenschappelijke 
adviseurs van de ART (Engelse steunstichting). Deze adviseurs toetsten de 
projecten van het ARC op een aantal facetten waaronder:

✦ Geeft het onderwerp van het onderzoek een bijdrage aan de wetenschap van 
autisme?

✦ Is het onderzoek uitvoerbaar binnen het tijdsbestek?

✦ Is het waarschijnlijk dat de uitkomsten gepubliceerd worden in een 
wetenschappelijk tijdschrift?

✦ Is het budget voor het onderzoek geschikt?

✦ Is het onderzoek aan te bevelen voor schenkingen?

De Stichting Autisme Research zal het advies uitgebracht aan de ART altijd 
volgen. Voor de sporadische projecten van buiten het ARC zal het bestuur 
advies in winnen van onafhankelijke wetenschappers met dezelfde richtlijnen 
zoals hier boven vernoemd. 
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4. Organisatie
Het bestuur van de Stichting Autisme Research bestaat 
louter uit vrijwilligers en kent geen professionele, 
betaalde organisatie die de stichting ondersteunt. De 
kosten zijn minimaal, zodat de inkomsten maximaal naar 
onderzoek kunnen gaan. 

4.1 Het Bestuur

Het bestuur is verantwoordelijk voor het bestuur, beleid, financieel beheer en 
de interne- en externe communicatie. De stichting heeft een bestuur dat 
bestaat uit vier bestuursleden; een voorzitter, een secretaris een 
penningmeester en een bestuurslid met algemene bestuurstaken. De 
bestuursleden genieten voor hun werkzaamheden geen beloning. De 
bestuurders worden benoemd door het bestuur voor onbepaalde tijd. Tot 
bestuurders zijn benoemd:

Robert Verwaayen
(voorzitter)

Robert is venture 
capitalist en investeert 
in jonge startende 
technologie bedrijven 
iDaarvoor werkte hij 
als consultant voor de 
Monitor Group in New 
York en Londen. Hij 
heeft een BS-graad in 
Business Management 
bij Babson College, 
Maine, VS. Robert is 
tevens ‘trustee’ van 
de Autism Research 
Trust.

Marlou Heskes-
Van ’t Hoofd 
(Secretaris)

Marlou is 
communicatieadviseur, 
docent en 
zorgcoördinator bij de 
Fontys Hogeschool ICT 
in Eindhoven. Voor de 
Master Special 
Educational Needs 
doet ze onderzoek 
naar talentontwikkeling 
van studenten met 
autisme vanuit de 
positieve psychologie

Sjef Pieters
(Penningmeester)

Sjef is werkzaam voor 
Russell Investments in 
Amsterdam. Als Head 
of Nordics is hij 
verantwoordelijk voor 
de business 
development en 
relaties met 
institutionele 
beleggers zoals 
pensioenfondsen, 
banken en 
verzekeringsmaatscha
ppijen

Patrick Wiercx
(Alg. Bestuurslid)

Patrick is 
onderwijsjournalist bij 
De Persdienst van 
Wegener in Nijmegen, 
dat aan de zeven 
Wegenerkranten 
artikelen levert. Hij is 
mede-oprichter van 
Stichting De Bastide in 
Eindhoven, een 
ouderinitiatief dat 
streeft naar 
huisvesting voor 
jongeren met autisme.  
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Het bestuur heeft de zorg voor de dagelijkse gang van zaken met betrekking 
tot het functioneren van de stichting en zorgt voor de uitvoering van 
bestuursbesluiten. De taken worden verdeeld over de vier bestuursleden. 

4.2 Gedragscode

Voor het bestuur staat integriteit in de meest brede zin hoog in het vaandel. 
Dat betekent dat tegenstrijdigheden tussen persoonlijke (financiële) belangen 
en het bestuurslidmaatschap vermeden worden. De kosten die bestuursleden 
maken voor vergaderingen, etc. komen niet voor rekening van de stichting. Het 
bestuur beoogd maximaal te doneren aan wetenschappelijke projecten. 

4.3 Vergadercyclus

Het bestuur vergadert statutair minimaal XX per jaar maar de praktijk is dat het 
bestuur nu 6 keer per jaar vergadert. Tijdens de vergadering dient het 
beleidsplan als uitgangspunt om de voortgang te toetsen. Elk bestuurslid kan 
daarnaast onderwerpen aandragen voor de vergadering. 

4.4 Samenwerking met ART

De Stichting Autisme Research heeft de intentie een keer per jaar gezamenlijk 
overleg te voeren in een bestuursvergadering met de Autisme Research Trust 
in Engeland. De reiskosten komen niet voor rekening van de stichting en zullen 
door het bestuur zelf gedragen worden.

4.5 Jaarrekening

Het bestuur legt middels een jaarrekening verantwoording af voor het door 
haar gevoerde beleid over een kalenderjaar. De jaarrekening verschijnt jaarlijks 
vóór 1 april. Deze zal na het eerste boekjaar (2014) volledig openbaar en te 
vinden op de website. 
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5. Financiën
5.1 Inkomsten
De activiteiten van Stichting Autisme Research worden gefinancierd door 
giften, sponsoring en donaties. SAR werkt met particulieren en organisaties die 
incidenteel of periodiek een bedrag storten. Hierin geldt nadrukkelijk geen 
minimaal bedrag. Wel zal de stichting inzichtelijk maken wat een donatie 
bewerkstelligt.

5.2 Kosten
Stichting Autisme Research besteedt haar financiële middelen nagenoeg 
volledig aan wetenschappelijke projecten. Daarom zijn de overige kosten 
nagenoeg te verwaarlozen en blijven beperkt tot de kosten voor webhosting, 
kosten Kamer van Koophandel, etc. De bestuurders zullen onkosten zoals 
reiskosten en zaalhuur voor vergaderingen zelf dragen. Tevens is het belangrijk 
om te benadrukken dat onze bestuurders vrijwilligers zijn en geen beloning 
ontvangen.

5.3 Financieel Beleid
Daar er geen personeel in dienst is en er vrijwel geen overheadkosten zijn, 
zullen de gelden vrijwel geheel aan de gestelde doelen kunnen worden 
besteedt. SAR voert een zorgvuldig en overwogen financieel beleid vanuit het 
bewustzijn dat donaties zo direct mogelijk naar wetenschappers moeten 
vloeien. Concreet betekent dat er een financieel beleid is dat er voor zorgt dat 
met het beschikbare vermogen altijd aan de verplichtingen kan worden voldaan 
en geen schuldposities worden gecreëerd. In het geval dat er een overschot na 
aftrek van de kosten ontstaat zal het overgebleven geld op de rekening blijven 
staan totdat er een volgend geschikt project is gevonden om te steunen.  

Aan het einde van het boekjaar (dat loopt van 1 januari tot 31 december) 
wordt door de penningmeester de boeken afgesloten. Daaruit worden de 
jaarstukken opgesteld bestaande uit, de winst- en verliesrekening, de 
jaarrekening, de balans, een staat van baten en lasten over het betreffende 
boekjaar opgesteld. Het bestuur beoordeelt en controleert de stukken en keurt 
de stukken goed middels een ondertekening en dechargeert de 
penningmeester. Na de goedkeuring wordt een overzicht hiervan gepubliceerd 
op de website
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6. Informatie & 
Bijlagen
6.1 Kerninformatie over de Stichting Autisme Research
✦ Stichting Autisme Research is een Stichting en is ingeschreven te 

Amstelveen onder nummer KvK nummer: 59691220, adres Ouderkerkerlaan 
11, 1185AM, Amstelveen

✦ Het bestuur bestaat uit een voorzitter, secretaris en penningmeester en een 
algemeen bestuurslid. Robert Verwaaijen (Voorzitter), Marlou Heskes-Van’t 
Hoofd (Secretaris), Sjef Pieters (Penningmeester), Patrick Wiercx (Algemeen 
Bestuurslid)

✦ Het fiscaal nummer (RSIN nummer) van de Stichting is: 853606353

✦ Het banknummer van de Stichting is: NL78ABNA0413193160 (IBAN) 
ABNANL2A (BIC)

✦ Alle informatie wordt gepubliceerd op de website en kunnen door 
belangstellenden worden gedownload (zie 

✦ http://www.autisme-research.nl/)

✦ Contacten met de stichting verlopen via secretariaat@autisme-research.nl

6.2 Achtergrondinformatie
Wat is autisme?

Autisme is een is een conditie behorend tot de pervasieve 
ontwikkelingsstoornissen. Bij mensen met autisme werkt de 
informatieverwerking in de hersenen op een andere manier. Met autisme word 
je geboren, het wordt niet veroorzaakt door de opvoeding. Alles wat mensen 
met autisme zien, horen, ruiken etc. wordt op een andere manier verwerkt. En 
dat brengt een andere mix van sterke en zwakke kanten met zich mee.

Zo hebben mensen met autisme vaak een goed oog voor detail, zijn ze eerlijk, 
recht door zee, analytisch en hardwerkend, maar hebben ze moeite met 
overzicht houden en sociale contacten en hebben ze een opvallend beperkt 
aantal interesses of activiteiten.

Autisme Spectrum Stoornis (ASS) is de verzamelnaam voor de verschillende 
vormen van autisme. De term spectrum wordt gebruikt in de zin van een 
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veelkleurige waaier, waarmee aangegeven wordt dat er een grote diversiteit is 
in de manier waarop autisme zich uit.

De oorzaken van autisme zijn uiteindelijk genetisch maar het is waarschijnlijk 
dat ook omgevingsfactoren meespelen. Al vanaf 2 jaar oud is de verandering 
van de hersenontwikkeling aantoonbaar bij kinderen met een autisme spectrum 
stoornis.

Er zijn momenteel twee grote classificaties binnen autisme. Klassiek autisme en 
Aspergers Syndroom. Mensen met klassiek autisme hebben over het algemeen 
leerproblemen (beneden gemiddeld IQ) en typisch een taal achterstand. 
Mensen met Aspergers syndroom delen veel van de kenmerken van klassiek 
autisme maar zonder de leer en taal achterstand. In het nieuwe handboek voor 
psychiatrie (DSM 5) is meer informatie over diagnosestelling van de 
verschillende classificaties binnen autisme. 

Cambridge University

De Universiteit van Cambridge (1209) in Engeland 
is een van de oudste en bekendste universiteiten 
ter wereld. In 2009 vierde de universiteit het 800-
jarig bestaan.

Cambridge heeft een ijzersterke reputatie. De universiteit heeft tachtig 
Nobelprijswinnaars onder zijn oud-studenten en staat daarmee wereldwijd op 
de eerste plaats. Op wereldranglijsten van beste universiteiten staat Cambridge 
regelmatig in de top drie.

Voor meer informatie zie http://www.cam.ac.uk/

Prof Simon Baron-Cohen

De Engelsman prof. Simon Baron-Cohen (1958) is 
hoogleraar ontwikkelingspathologie in de afdelingen 
psychiatrie en experimentele psychologie aan de 
Universiteit van Cambridge. Hij staat bekend als een 
autoriteit in het onderzoek naar het autisme 
spectrum. Hij staat aan het hoofd van het Autism 
Research Centrum in Cambridge.

Baron-Cohen studeerde aan de New College in 
Cambridge en behaalde een master of Philosophy 
voor de studie klinische psychologie aan de King's 
College London. Hij behaalde zijn PhD voor psychologie aan de University 
College London. Zijn promotor was Uta Frith.

Baron-Cohen publiceerde samen met Uta Frith en Alan Leslie een eerste 
onderzoek naar het verband tussen een vertraagde ontwikkeling van de theory 
of mind bij kinderen met autisme.Het drietal ontwikkelde de Sally en Anne-test 
en deden er onderzoek naar.
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In zijn latere carrière ontwikkelde hij de hypothese dat autisme een vorm is van 
het hebben van een "extreem mannelijk brein" waarbij autisme verklaard wordt 
aan de hand van genderverschillen. De theorie is dat gemiddeld meer vrouwen 
dan mannen goed zijn in het empathiseren en dat gemiddeld meer mannen dan 
vrouwen goed zijn in het systematiseren. Mensen met autisme zouden volgens 
de hypothese een uitgesproken vorm van systematiseren vertonen en dus aan 
het uiteinde van het typische mannelijke profiel zitten. De theorie is niet 
zonder controverse. Sommigen twijfelen of de typische mannelijke kenmerken 
in de algemene bevolking zo uitgesproken zijn omdat sommige studies de 
resultaten minimaliseren.

Hij creëerde met deze theorie in gedachte de Autisme spectrum quotient-test, 
een screentest met vijftig vragen.

In zijn boek Autisme en Asperger Syndroom: De stand van zaken maakt hij een 
opsomming van een breed scala van gedragsuitingen die vaak voorkomen bij 
autisme, in de categorieën motoriek, repetitief gedrag, taal en communicatie, 
sociale vaardigheden en cognitieve processen. Daarbij geeft hij aan dat de 
meeste gedragsuitingen te verklaren zijn met zijn empathiseren-systematiseren 
theorie, in tegenstelling tot de hypotheses theory of mind en drie andere 
theorieën.

Baron-Cohen lanceerde een onderzoeksproject naar een mogelijk verband 
tussen autisme en een hoog foetaal testosteron. Moeders en kinderen werden 
gevolgd waarvan de moeder een vruchtwaterpunctie ondergaan had, om de 
individuele verschillen na te gaan tijdens de zwangerschap en de latere 
ontwikkeling van het kind. Er werd in 2007 geconcludeerd dat er een verband 
bestaat tussen het foetaal testosteron en de ontwikkeling van bepaalde 
autistische kenmerken, echter Baron-Cohen geeft aan dat er verder onderzoek 
nodig is, omdat de kinderen met een hoog foetaal testosteron, autistische 
kenmerken hadden, maar niet autistisch waren.

Hij is de stelling genegen dat autisme geen stoornis is, maar dat autistische 
kinderen zich enkel anders ontwikkelen dan doorsnee kinderen. 

(bron: http://nl.wikipedia.org/wiki/Simon_Baron-Cohen)
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Autism Research Centre

Het Autism Research Centre is opgericht in 1999 en 
ondergebracht bij de School of Clinical Medicine in het 
Department of Psychiatry, onderdeel van de Universiteit 
van Cambridge. Hier werken wetenschappers samen aan 
onderzoek betreffende autisme. Ook wordt 
samengewerkt met andere universiteiten in de wereld.
Het ARC heeft ongeveer dertig vaste wetenschappers in 
dienst en een ondersteunde staf, afkomstig uit 
meerdere wetenschappelijke disciplines. De meest 
moderne wetenschappelijke apparatuur is in gebruik. Het centrum is partner 
van de National Autistic Society in Engeland.

Voor meer informatie zie http://autismresearchcentre.com/

Autism Research Trust

In 2011 is in Cambridge de Autism Research Trust 
opgericht. Deze Engelse stichting ondersteunt het 
Autisme Centrum in Cambridge en zamelt fondsen 
in. De Trust en de Stichting Autisme Research 
werken nauw samen. De voorzitter van SAR, 
Robert Verwaaijen, is bestuurslid bij de Engelse 
Trust.

De Trust wordt gesteund door een comité van aanbeveling. Een van de leden 
daarvan is de Engelse acteur Daniel Radcliffe, beter bekend als Harry Potter.

http://autismresearchtrust.org
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Bijlagen I: ANBI Stichting Autisme Research

Stichting Autisme Research gaat ervan uit begin eind 2014 een zogenaamde 
erkenning ANBI-status. Door deze  status zijn de belastingregels voor 
algemeen nut beogende instellingen (ANBI) op het gebied  van schenking, 
successie en de aftrek van giften (inkomsten- en vennootschapsbelasting) van 
kracht. Alleen de instellingen die de 
Belastingdienst heeft aangewezen als een 
ANBI kunnen gebruikmaken van de fiscale 
voordelen.

Die erkenning is ook belangrijk voor de 
mensen die de Stichting een warm hart 
toedragen. Zij kunnen voor de 
inkomstenbelasting (IB) alleen giftenaftrek 
krijgen voor giften aan een instelling die een 
beschikking van de Belastingdienst heeft. 
Een overzicht van instellingen die als ANBI 
erkend zijn, vindt u op de website van de Belastingdienst en www.anbi.nl. 

Stichting Autisme Research verwacht door de Belastingdienst aangewezen als 
een Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI) en kan daarom in de nabije 
toekomst gebruik maken van de fiscale voordelen, zoals:

✦ Een ANBI hoeft geen successierecht of schenkingsrecht te betalen over 
erfenissen en schenkingen die de ANBI ontvangt in het kader van het 
algemeen belang.

✦ Uitkeringen die een ANBI doet in het algemene belang zijn vrijgesteld voor 
het recht van schenking.

✦ Een donateur kan giften van de inkomsten- of vennootschapsbelasting 
aftrekken (uiteraard binnen de daarvoor geldende regels).

Een ANBI moet zich houden aan een aantal regels. Stichting Autisme Research 
voldoet daaraan. De regels waaraan onze stichting zich houdt kunnen als volgt 
worden omschreven:

✦ Het 'beschikkingsmacht criterium': Een bestuurder en/of beleidsbepaler mag 
niet over het vermogen van de stichting beschikken alsof het zijn eigen 
vermogen is. Dit criterium verzekert dat de stichting onafhankelijk is ten 
opzichte van donateurs en begunstigden. Een natuurlijk persoon of een 
rechtspersoon in de functie als bestuurder en/of beleidsbepaler mag daarom 
geen meerderheid van de zeggenschap hebben over het vermogen van de 
instelling.

✦ Het 'bestedingscriterium': Een ANBI mag niet meer vermogen aanhouden dan 
redelijkerwijs nodig is voor de continuïteit van de voorziene werkzaamheden 

18

http://www.anbi.nl
http://www.anbi.nl


van de doelstelling van de instelling. Het doel van het bestedingscriterium is 
het voorkomen van het oppotten van vermogen. Welk vermogen mag een 
ANBI in ieder geval aanhouden? Vermogen (of bestanddelen daarvan) dat is 
verkregen als legaat (via een erfenis) of schenking, waarvan de erflater of 
schenker heeft bepaald dat slechts de rendementen uit dat vermogen 
mogen worden gebruikt voor het doel van de ANBI (stamvermogen). Het 
rendement moet dan uiteraard wel daadwerkelijk worden besteedvoor het 
doel van de ANBI en mag niet als vermogen worden aangehouden. 
Vermogensbestanddelen waarvan de instandhouding voortvloeit uit de 
doelstelling van een ANBI. Vermogensbestanddelen die nodig zijn voor het 
realiseren van de doelstelling.

✦ Beleidsbepalers (de bestuurders of leden van de raad van toezicht) mogen 
geen andere beloning ontvangen dan een vergoeding voor gemaakte 
onkosten. Ook mogen ze, als ze daarvoor in aanmerking komen, een 
vacatiegeld ontvangen dat niet bovenmatig is.

✦ Een ANBI moet een actueel beleidsplan hebben. Dit is een document dat 
inzicht geeft in de manier waarop de doelstelling van de ANBI wordt 
uitgevoerd. Dit mag ook een meerjarig beleidsplan zijn. Het plan moet inzicht 
geven in: de werkzaamheden die de instelling verricht, de manier waarop de 
instelling geld wil werven, het beheer van het vermogen van de instelling, de 
besteding van het vermogen van de instelling.

✦ De kosten van het werven van geld en de beheerskosten moeten in redelijke 
verhouding staan tot de bestedingen (verhouding tussen kosten en 
bestedingen). Kosten voor propaganda, publiciteit en public relations zijn 
voorbeelden van kosten van het werven van geld. Dat geldt ook voor de 
kosten om opbrengsten uit collecten, mailingacties, giften, nalatenschappen, 
loterijen en subsidies te krijgen. Een voorbeeld van beheerskosten zijn 
administratiekosten.

✦ Uit de statuten/regelgeving van de Stichting moet bliken aan welk doel, dat 
een algemeen belang dient, het batig saldo wordt besteedt mocht de 
Stichting worden opgeheven.

✦ Een ANBI moet verplicht een administratie voeren. Uit deze administratie 
moet blijken: welke bedragen er (per bestuurder) aan onkostenvergoeding 
en vacatiegelden zijn betaald, welke bedragen zijn uitgegeven aan het 
werven van geld en het beheer van de instelling. Dat geldt ook voor alle 
andere kosten, wat de aard en omvang van de inkomsten en het vermogen 
van de instelling is.

De certificering van Stichting Autisme Research als ANBI kunt u snel na het 
moment van toekenning terugvinden op www.Belastingdienst.nl.
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Bijlagen II: Statuten
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Bijlagen III: Uittreksel Kamer van Koophandel
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