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Stichting OOK IK (in oprichting) is ontstaan vanuit de wens om voor Koen een veilige, stabiele en passende leefomgeving te creëren, waarin hij zichzelf kan zijn en zich naar zijn mogelijkheden kan ontwikkelen.
De stichting is voortgekomen uit de behoefte aan een maatwerkoplossing die aansluit bij Koens persoonlijke situatie en die tegelijkertijd bijdraagt aan meer bewustwording, openheid en samenwerking binnen de gehandicaptenzorg.
De statuten van de stichting zijn gereed, waarmee de juridische en inhoudelijke basis voor de organisatie al is gelegd.
De formele oprichting volgt zodra het bestuur opnieuw is samengesteld.
De initiatiefnemers ,Koens ouders  blijven in de tussentijd actief werken aan de verdere ontwikkeling van het project en de samenwerking met betrokken partijen.
Dit projectplan beschrijft de achtergrond, doelstellingen en aanpak van Stichting OOK IK (i.o.).
Het document vormt het uitgangspunt voor de verdere bestuurlijke opbouw, de samenwerking met partners en de uiteindelijke realisatie van een veilige, duurzame en passende woonvoorziening voor Koen.

Stichting OOK IK is ontstaan vanuit de persoonlijke situatie van Koen Crezee, een jonge man met een complexe zorgvraag. Zijn verhaal vormt de aanleiding voor dit project, maar niet het einddoel. De ervaringen rondom Koen hebben waardevolle inzichten opgeleverd in hoe intensieve zorg, begeleiding en wonen beter op elkaar kunnen worden afgestemd.
Met dit projectplan beoogt de stichting deze kennis en ervaring breder in te zetten, zodat ook andere gezinnen, zorgorganisaties en gemeenten kunnen profiteren van de lessen die hieruit voortkomen. Het project richt zich daarmee nadrukkelijk op het verbeteren van de kwaliteit van leven van mensen met een (zeer) intensieve zorgvraag, het bevorderen van inclusie en het stimuleren van samenwerking tussen professionals, mantelzorgers en beleidsmakers.
Op deze manier draagt Stichting OOK IK bij aan het algemeen maatschappelijk belang: niet alleen door op te komen voor Koen, maar door een voorbeeld en inspiratiebron te zijn voor velen in vergelijkbare situaties.
Dit project- en beleidsplan fungeert als het beleidsplan zoals bedoeld in artikel 11 van de statuten van Stichting OOK IK. Het beschrijft de activiteiten, werkwijze, beoogde resultaten, fondsenwerving en de hoofdlijnen van beheer en besteding van middelen.

Om de samenhang tussen de statutaire vereisten en de inhoud van dit beleidsplan inzichtelijk te maken, is hieronder een leeswijzer opgenomen. Deze leeswijzer laat zien waar de verschillende onderdelen zoals bedoeld in artikel 11 van de statuten in dit document zijn uitgewerkt.
Leeswijzer beleidsplan (artikel 11 statuten):
– Programma van activiteiten: hoofdstuk 8
– Feitelijke werkzaamheden: hoofdstukken 5, 6 en 7
– Beoogde resultaten: hoofdstukken 4 en 11
– Fondsenwerving, beheer en besteding van middelen: hoofdstukken 9 en 13

	2. Koen en zijn huidige situatie


Koen is een jonge man met een licht verstandelijke beperking en autisme, die kampt met een combinatie van gedragsproblemen, medische kwetsbaarheid en zintuiglijke overgevoeligheid.
Zijn functioneren is disharmonisch: verbaal lijkt hij sterker dan zijn daadwerkelijke cognitieve en sociaal-emotionele niveau, waardoor hij in de praktijk vaak wordt overschat.
Koen is een gevoelig, opmerkzaam en sociaal ingestelde jongeman. Hij houdt van structuur en voorspelbaarheid, en geniet van kleine, herkenbare momenten van rust en contact. Duidelijkheid, humor en vertrouwen zijn belangrijk voor hem. Als hij zich veilig voelt bij de mensen om hem heen, kan hij ontspannen, laten zien wie hij is en op zijn eigen manier verbinding maken.
Hij heeft een sterke eigen wil en duidelijke voorkeuren: hij houdt van gamen, zuur snoep, extreem heet eten en – vroeger – van een dagje Efteling. Zulke momenten van plezier en herkenning zijn belangrijk voor zijn welzijn en bieden houvast in zijn vaak intensieve dagelijkse leven.
Al van jongs af aan is Koen vastgelopen binnen bestaande systemen. Op zowel medisch als begeleidend vlak bleek er nooit een goed passend kader te vinden.
Sinds zijn vroege kindertijd kampt hij met ernstige voedingsproblemen, prikkelverwerkingsproblemen en slaapproblemen. Voeding is een terugkerend aandachtspunt; Koen heeft een Mic-Key button, waarmee zijn voeding en medicatie deels worden toegediend.
Toen hij zes jaar oud was, moest hij noodgedwongen thuis blijven, omdat er geen school of dagbesteding was die bij hem paste. Om hem toch ontwikkeling en structuur te bieden, hebben zijn ouders zelf een dagbesteding opgezet, in een lokaal in de buurt.

Sinds 2024 is Koen echter in wat zijn ouders zijn “ziek-zijn-programma” noemen: een periode waarin zijn fysieke en mentale belastbaarheid sterk is afgenomen. Hij komt inmiddels bijna een jaar niet meer buiten de deur, wat de kwetsbaarheid van zijn situatie nog duidelijker maakt. Koen woont in zijn eigen woning aan huis, grenzend aan het ouderlijk huis, waar hij 24-uurszorg ontvangt van een klein, vast team van deskundige zorgverleners, waaronder ook zijn ouders. Binnen deze setting wordt gewerkt volgens vaste scenario’s en een gestructureerde dagprogramma met pictogrammen.
De begeleiding is volledig gericht op veiligheid, rust, voorspelbaarheid en vertrouwen.
Escalaties en ontregeling komen echter regelmatig voor, waarbij Koen heftig en plotseling kan reageren. In periodes van spanning of overvraging kan sprake zijn van ernstig moeilijk verstaanbaar gedrag, waaronder zelfbeschadiging, agressie naar zijn omgeving en fysieke ontladingen waarbij schade aan materiaal of omgeving kan ontstaan.
Daarnaast kan Koen in moeilijke situaties de regie nemen door controle te houden over zijn eigen lichaam. Zo weigert hij dan te eten, te slapen, te plassen of zijn medicatie in te nemen. Dit zijn extreme reacties op spanning of verlies van grip, die grote risico’s opleveren voor zijn gezondheid en welzijn.
Deze gedragingen maken duidelijk dat de huidige woning en inrichting op termijn niet meer geschikt zijn. Voor de toekomstige situatie wordt daarom gewerkt aan een veilig ingerichte, molestbestendige woonomgeving, waarin zowel Koen als zijn zorgverleners beschermd zijn en beter tot rust kunnen komen.
Medisch gezien is sprake van een complexe combinatie van lichamelijke problemen.
Koen is extreem hypermobiel, heeft een zeer lange lichaamsbouw met lange vingers, holvoeten, hamertenen en een scoliose.
Daarnaast heeft hij recidiverende patellaluxaties (knieschijven die uit de kom schieten) en ernstige mictieproblematiek (langdurig ophouden van urine), die voortdurend toezicht en alertheid vragen.
Door deze fysieke kenmerken, in combinatie met zijn gedragsproblematiek, is er een sterk vermoeden van een zeldzaam syndroom waarvoor tot nu toe nog geen naam of definitieve diagnose is vastgesteld.
Operaties en reguliere behandelingen zijn op dit moment niet mogelijk vanwege de combinatie van fysieke en gedragsmatige risico’s.
Zijn lichamelijke klachten veroorzaken regelmatig pijn, ongemak en extra spanning, wat weer invloed heeft op zijn gedrag en belastbaarheid.
Koen heeft een Wlz-indicatie met zorgprofiel VG7, aangevuld met Meerzorg.
Dit profiel bevestigt dat sprake is van een zeer intensieve, levenslange en levensbrede zorgvraag waarbij 24-uurs toezicht, nabijheid en gespecialiseerde begeleiding noodzakelijk zijn.
De Meerzorg maakt het mogelijk om de extra benodigde ondersteuning te organiseren, zoals dubbele begeleiding, deskundige aansturing en voortdurende nachtzorg.
De zorg wordt 1-op-1 geboden, met waar nodig opschaling naar 2-op-1 begeleiding. In de nacht is structurele aanwezigheid noodzakelijk, omdat Koen vaak niet of pas zeer laat gaat slapen. Het team moet voortdurend inspelen op signalen en situaties waarin spanning oploopt, om escalaties te voorkomen en basisveiligheid te behouden.
Hoewel de huidige woonsituatie in de eigen woning aan huis voor nu de beste oplossing is, zal deze in de toekomst niet meer passend zijn.
De woning wordt letterlijk te klein: Koen is lang en groeit nog, waardoor de fysieke ruimte onvoldoende zal zijn om zijn zorg veilig en praktisch te kunnen blijven uitvoeren.
Daarnaast is de huidige constructie niet toekomstbestendig. De dagelijkse organisatie en afstemming rust nu grotendeels op de schouders van Koens moeder, die alle regelzaken verzorgt, waaronder de administratie, financiën, roosters, het ondersteuningsplan en het contact met betrokken instanties en zorgverleners. Deze afhankelijkheid maakt de zorg kwetsbaar en onderstreept de noodzaak van een duurzame woon- en zorgoplossing waarin de verantwoordelijkheid breder wordt gedragen.
De zorg rond Koen wordt uitgevoerd volgens het principe van maatwerk: er bestaat geen standaardvoorziening die aansluit bij zijn behoeften.
Ondanks de intensieve inzet van zijn ouders, gedragsdeskundigen en professionele begeleiders, is de belasting voor iedereen hoog. De situatie vraagt om een duurzaam zorg- en woonconcept waarin professionele continuïteit, fysieke veiligheid en stabiliteit structureel gewaarborgd kunnen worden.
Vanuit deze complexe en intensieve situatie is de wens ontstaan om via Stichting OOK IK (in oprichting) te werken aan een duurzame, veilige en toekomstbestendige woon- en zorgoplossing voor Koen, waarin stabiliteit, kwaliteit van leven en gezamenlijke verantwoordelijkheid centraal staan.
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Stichting OOK IK (in oprichting) heeft als doel om voor Koen een veilige, stabiele en passende leefomgeving te realiseren en tegelijkertijd bij te dragen aan meer bewustwording, openheid en samenwerking binnen de gehandicaptenzorg.
De stichting is opgericht om maatwerkoplossingen mogelijk te maken die recht doen aan de persoonlijke situatie van Koen, en aan de mensen die dagelijks bij zijn leven en zorg betrokken zijn.
De stichting richt zich op:
· het bevorderen van een kwalitatief goed leven voor Koen, waarin hij zichzelf kan zijn, zich gekend voelt en zich naar zijn mogelijkheden kan ontwikkelen;
· het vergroten van maatschappelijke bewustwording en transparantie rondom de zorg- en leefsituatie van mensen met een verstandelijke beperking en complex gedrag;
· het ondersteunen bij het creëren van passende woon- en leefomstandigheden voor Koen, met erkenning van de regierol van zijn wettelijke vertegenwoordigers.
· Het verzamelen en delen van kennis en informatie om verbeteringen in de gehandicaptenzorg te stimuleren.
· Het faciliteren van huisvesting die aansluit bij de persoonlijke situatie en behoeften van Koen.
· Het ondersteunen van activiteiten die bijdragen aan welzijn en kwaliteit van leven.
· Het ondernemen van alle handelingen die nodig of bevorderlijk zijn om deze doelstellingen te realiseren.
Naast de inzet voor Koen heeft de stichting tot doel om kennis, ervaringen en werkwijzen die in dit traject worden ontwikkeld te delen met andere gezinnen, professionals en organisaties. Zo draagt Stichting OOK IK bij aan verbeteringen in de gehandicaptenzorg, het bevorderen van inclusie en het versterken van samenwerking tussen zorg, wonen en samenleving.

De stichting heeft geen winstoogmerk. Alle middelen worden ingezet ten behoeve van deze doelstellingen.
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Om dit doel te realiseren werken de initiatiefnemers van Stichting OOK IK (in oprichting) samen met verschillende partners en instanties, zowel op lokaal als landelijk niveau, die ieder vanuit hun eigen expertise bijdragen aan de verdere ontwikkeling van het project.
De casus van Koen heeft in 2022 een maatwerkstatus gekregen van de Commissie Cliënten Complex (CCC).
Deze status erkent dat Koens situatie valt onder complexe zorgvraagstukken waarvoor maatwerkoplossingen noodzakelijk zijn.
Sindsdien wordt het traject ondersteund en gevolgd op zowel lokaal als landelijk niveau, waarbij samenwerking tussen betrokken partijen centraal staat.
Binnen dit kader werken de initiatiefnemers samen met verschillende professionals en organisaties die ieder een belangrijke rol vervullen binnen het proces:
· Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), afdeling Complexe Zaken – volgt en ondersteunt het traject als landelijke partner.
· Woningbouwcorporatie Casade (Waalwijk) – partner in de ontwikkeling van een passende woonvoorziening.
· Hans Kroon van Cliëntondersteuning Plus – onafhankelijk cliëntondersteuner en adviseur, die toeziet op een zorgvuldig proces en de belangen van Koen én zijn ouders bewaakt.
· Barbara Maiburg van Woonlink, in opdracht van HandicapNL – ondersteunt bij de bestuurlijke ontwikkeling, samenwerking en het vinden van nieuwe bestuursleden en een passende zorgpartner.
Deze samenwerking vormt de basis voor de verdere uitwerking van het project en de formele oprichting van Stichting OOK IK, met als doel de realisatie van een veilige, stabiele en passende woonomgeving voor Koen.
Hoewel dit project in eerste instantie is gericht op de ontwikkeling van een passende woonvoorziening voor Koen, dient het tevens als voorbeeld voor vergelijkbare situaties waarin complexe zorg, wonen en veiligheid samenkomen. De kennis, ervaringen en samenwerkingsvormen die in dit traject worden ontwikkeld, worden benut om ook andere gezinnen en organisaties te inspireren en te ondersteunen bij het vinden van passende oplossingen. Op die manier draagt het project bij aan structurele verbeteringen binnen de gehandicaptenzorg.
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Het project omvat het ontwikkelen en inrichten van een woonvoorziening voor Koen die voldoet aan duidelijke randvoorwaarden.
Deze zijn uitgewerkt in het Programma van Eisen (zie Bijlage 1), waarin locatie, bouwkundige eisen, toegankelijkheid en inrichting zijn vastgelegd.
Belangrijke uitgangspunten zijn:
· Huiselijkheid en rust voor Koen
· Werkbaarheid en veiligheid voor zorgverleners
· Prikkelarme omgeving
· Toegankelijkheid en duurzaamheid
De woonvoorziening vormt de kern van het project en zal worden gerealiseerd in nauwe samenwerking met alle betrokken partijen, waaronder woningcorporatie Casade, Cliëntondersteuning Plus, een toekomstige zorgpartner en de ouders van Koen.
Binnen deze samenwerking wordt zorgvuldig gekeken naar de balans tussen wonen, zorg, veiligheid en kwaliteit van leven. Het uiteindelijke doel is het creëren van een duurzame, huiselijke omgeving waarin Koen zich veilig voelt en zich naar zijn mogelijkheden kan ontwikkelen.
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De doelstelling van Stichting OOK IK reikt verder dan het realiseren van een passende woonomgeving voor Koen alleen. De stichting wil bijdragen aan maatschappelijke verandering binnen de zorg voor mensen met een (zeer) intensieve zorgvraag. Door te laten zien wat er nodig is om veiligheid, waardigheid en kwaliteit van leven te waarborgen, wil de stichting bewustwording creëren en een beweging op gang brengen richting beter passende zorgoplossingen.  
Het persoonlijke verhaal van Koen en zijn ouders heeft al waardevolle impact gehad in Nederland. Tijdens een uitzending van EO – Dit is de Kwestie vertelde Jenny Adriaanse open en eerlijk over de uitdagingen waarmee gezinnen zoals dat van Koen dagelijks te maken hebben. Deze zichtbaarheid heeft geleid tot meer begrip, meer urgentie én bredere steun van publiek, politiek en professionals. 
Stichting OOK IK bouwt voort op deze aandacht door het delen van inzichten en ervaringen, deelname aan relevante netwerken, en door actief de dialoog te zoeken met beleidsmakers, gemeenten, zorgkantoren, woningcorporaties en andere maatschappelijke partners. Zo werkt de stichting aan structurele verbeteringen die ook anderen in vergelijkbare situaties kunnen helpen. Het uiteindelijke doel is het versterken van inclusie, samenwerking en menselijkheid in de zorg en samenleving. Koens verhaal is het begin. De maatschappelijke verandering die daaruit kan voortkomen is waar Stichting OOK IK zich blijvend voor inzet.
Naast de realisatie van een veilige woonomgeving richt Stichting OOK IK zich op bewustwording, openheid en samenwerking binnen de zorg en samenleving.
De stichting wil bijdragen aan meer begrip voor de uitdagingen en mogelijkheden van mensen met een verstandelijke beperking en complex gedrag, en voor de mensen die om hen heen staan.

Naast de aandacht voor Koens persoonlijke traject richt de stichting zich nadrukkelijk op het delen van kennis en ervaringen die ook voor andere gezinnen, professionals en organisaties binnen de gehandicaptenzorg van betekenis kunnen zijn. Op die manier draagt Stichting OOK IK bij aan een bredere maatschappelijke bewustwording en aan verbeteringen in de zorgpraktijk.
De stichting beschikt over een eigen website: www.stichtingookik.nl.
De website is momenteel in ontwikkeling en zal worden ingericht als informatief en bewustmakend platform. Hierop worden onder andere de doelstelling van de stichting, de voortgang van projecten en relevante thema’s rondom complexe zorg gedeeld.
Om deze maatschappelijke doelstelling verder te versterken, organiseert en ondersteunt de stichting verschillende bewustwordingsactiviteiten.
Deze activiteiten hebben als doel om openheid, kennis en samenwerking te bevorderen, en zo bij te dragen aan structurele verbeteringen in de gehandicaptenzorg.




Voorbeelden van bewustwordingsactiviteiten zijn:
· Het delen van ervaringsverhalen, nieuws en updates via de website en sociale media.
· Het schrijven van korte artikelen of blogs over het leven met een beperking, maatwerk in de zorg en passende woonvormen.
· Het organiseren of bijwonen van kleinschalige bijeenkomsten met ouders, professionals en betrokken instanties om kennis en ervaringen uit te wisselen.
· Het onderhouden van contact met lokale media en organisaties om de boodschap van de stichting breder uit te dragen.
· Het actief signaleren van verbeterpunten in de zorg en deze, waar passend, delen met beleidsmakers of samenwerkingspartners.
Door deze activiteiten wil Stichting OOK IK bijdragen aan meer begrip, openheid en samenwerking tussen gezinnen, zorgverleners, instanties en de samenleving als geheel.
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Stichting OOK IK word opgericht door een van de ouders en tevens wettelijke vertegenwoordiger van Koen, met als doel om zijn belangen en welzijn duurzaam te waarborgen.
Zij vormt de drijvende kracht achter de stichting en is nauw betrokken bij de inhoudelijke koers, de samenwerking met partners en de dagelijkse afstemming rond Koens zorg en toekomst.
De stichting wordt bestuurd door een onafhankelijk bestuur.
Momenteel bevindt de stichting zich in een fase van bestuurlijke versterking: er wordt actief gewerkt aan het uitbreiden van het bestuur en het verder professionaliseren van de organisatie.
De oprichter, de moeder van Koen, zal zelf zitting nemen in het bestuur.
Hiermee is een sterke en betrokken basis gelegd, waarin kennis van Koens situatie, ervaring met de zorg en continuïteit worden geborgd.
De werving van aanvullende bestuursleden wordt ondersteund door Barbara Maiburg van Woonlink, die hiervoor wordt ingezet vanuit HandicapNL.
Het doel is een evenwichtige bestuurssamenstelling met zowel persoonlijke betrokkenheid als professionele expertise.
Daarnaast werkt de stichting samen met verschillende betrokken partijen en professionals die ieder een belangrijke rol vervullen binnen het proces:
· Woningbouwcorporatie Casade (Waalwijk) – partner in de verkenning en ontwikkeling van een passende woonvoorziening voor Koen.
· Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), afdeling Complexe Zaken – betrokken vanuit de erkenning van de casus als complexe maatwerksituatie.
· Hans Kroon van Cliëntondersteuning Plus – onafhankelijk cliëntondersteuner en adviseur, die toeziet op een zorgvuldig proces en vertegenwoordiging van de belangen van Koen én zijn ouders.
· Barbara Maiburg van Woonlink, in opdracht van HandicapNL – ondersteunt bij de bestuurlijke ontwikkeling, samenwerking en partnerselectie.
7.1 Bestuurssamenstelling
De stichting streeft naar een bestuur dat bestaat uit personen met een diverse achtergrond en relevante expertise op het gebied van zorg, wonen, organisatie en financiën.
Voor de nieuwe bestuursperiode worden de volgende functies voorzien:
· Voorzitter
· Secretaris
· Penningmeester
· Algemeen bestuurslid(leden)



Huidige situatie:
	Naam
	Functie
	Contact

	Jenny Adriaanse 
	(oprichter/ bestuurslid)
	(in te vullen)

	Andries Adriaanse
	(penningsmeester)
	(in te vullen)

	(vacature)
	(bestuurslid)
	(in te vullen)


Zodra het bestuur volledig is aangevuld, zal het formeel verantwoordelijk zijn voor het beleid, de besluitvorming en de uitvoering van de doelstellingen van de stichting, in nauwe samenwerking met de ouders van Koen als wettelijke vertegenwoordigers.
De stichting bevindt zich op een belangrijk punt in haar ontwikkeling: de basis van samenwerkingen is gelegd, het bestuur wordt verder uitgebreid en de organisatie groeit in professionaliteit.
Vanuit deze stevige basis kan Stichting OOK IK de komende jaren gericht werken aan de vervolgstappen die nodig zijn om haar doelen te realiseren.
De volgende fase richt zich op de planning en uitvoering van deze ontwikkelingen.
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De komende periode staat in het teken van bestuurlijke versterking, samenwerking en verdere uitwerking van de haalbaarheid.
De stichting heeft inmiddels een belangrijke eerste stap gezet door een samenwerking aan te gaan met woningbouwcorporatie Casade (Waalwijk).
Daarnaast zijn Hans Kroon van Cliëntondersteuning Plus en Barbara Maiburg van Woonlink (via HandicapNL) al langere tijd actief betrokken bij het traject.
Ook het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), afdeling Complexe Zaken, volgt en ondersteunt het proces.
Deze gezamenlijke inzet vormt de basis voor het verder onderzoeken en realiseren van een passende woonvoorziening voor Koen.
De stichting werkt stapsgewijs aan de volgende fases:
2025 – Versterking en verdieping
· Verdere uitbreiding en versterking van het bestuur, met aanvulling van nieuwe leden.
· Verdere concretisering van de samenwerking met Casade, inclusief verkenning van geschikte locaties en mogelijkheden voor maatwerk.
· Afstemming met Hans Kroon (Cliëntondersteuning Plus) over de voortgang, keuzes en belangenbehartiging van Koen en zijn ouders en tevens het zoeken naar een passende samenwerkingspartner ter realisatie van de maatwerkvoorziening.
· Samenwerking met Barbara Maiburg (Woonlink/HandicapNL) bij het zoeken naar een passende samenwerkingspartner.
· Verkennen van financierings- en subsidiemogelijkheden.
· Start of uitbreiding van bewustwordingsactiviteiten via de website en lokale netwerken.
2026 – Partnerschap en haalbaarheid
· Formele vastlegging van afspraken met Casade en eventuele andere partners.
· Opstellen van een gezamenlijk plan van aanpak (zorg, wonen, organisatie en financiering).
· Uitwerken van de haalbaarheidsfase: ruimtelijke, organisatorische en financiële onderbouwing.
· Verdere professionalisering van de stichting en borging van bestuurlijke continuïteit.
2027 – Realisatie en uitvoering
· Zodra de samenwerking met Casade, Cliëntondersteuning Plus, Woonlink (HandicapNL) en andere betrokken partijen volledig is geborgd, kan worden toegewerkt naar de realisatie van de woonvoorziening. Start realisatie van de woonvoorziening zodra afspraken volledig zijn geborgd
· Volgen en toetsen van de samenwerking met de zorgondernemer, inclusief de inhoudelijke invulling van de zorg en ondersteuning, ter waarborging van kwaliteit, veiligheid en continuïteit voor Koen
· Parallel daaraan worden de bewustwordingsactiviteiten verder uitgebreid om draagvlak en betrokkenheid te vergroten.
· Publicatie van voortgang en geleerde lessen om ook anderen in vergelijkbare situaties te ondersteunen

Deze gefaseerde aanpak zorgt ervoor dat de stichting op een realistische en duurzame manier toewerkt naar haar uiteindelijke doel: een veilige, passende en stabiele woonomgeving voor Koen, gedragen door een sterk netwerk van betrokken partners.
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9.1 Huidige financiering
De stichting werft middelen via donaties, schenkingen, subsidies en bijdragen van derden.
Alle middelen worden doelmatig aangewend en staan in redelijke verhouding tot de kosten van beheer en fondsenwerving. De stichting heeft geen winstoogmerk: elke financiële bijdrage wordt uitsluitend ingezet ten behoeve van de doelstellingen van Stichting OOK IK (in oprichting).
De huidige zorg van Koen wordt gefinancierd vanuit de Wet langdurige zorg (Wlz), met een zorgprofiel VG7 en een aanvullende toekenning van Meerzorg.
Deze middelen voorzien in de dagelijkse, intensieve begeleiding, behandeling en nachtzorg die nodig zijn om Koens veiligheid en stabiliteit te waarborgen.
De financiering dekt echter uitsluitend de lopende zorg en is niet bedoeld voor het realiseren van een toekomstbestendige woonvoorziening of de organisatorische borging daarvan.
Voor deze volgende fase zijn aanvullende middelen, samenwerking en structurele afspraken met partners noodzakelijk.
9.2 Maatwerkmiddelen
Daarnaast komen er financiële middelen vrij op basis van de maatwerkstatus die door de Commissie Cliënten Complex is afgegeven voor het proces richting een maatwerkvoorziening.
Een maatwerkstatus wordt verleend aan situaties waarin sprake is van een complexe zorgvraag waarvoor standaardoplossingen binnen de reguliere zorg niet volstaan.
De status maakt het mogelijk om maatwerkafspraken te maken en tijdelijk specifieke middelen vrij te stellen om passende zorg en samenwerking tot stand te brengen.
Deze middelen zijn bedoeld ter ondersteuning van het traject waarin wordt toegewerkt naar een passende woon- en zorgoplossing voor Koen.
De financiering wordt pas formeel toegekend wanneer een samenwerkingspartner in de vorm van een zorgaanbieder (zorg in natura) is gevonden.
Tot die tijd blijft de zorg voor Koen uitgevoerd worden door de huidige, vertrouwde zorgverleners.
De wens is dat deze zorg in de toekomst – zodra de samenwerking met een formele zorgaanbieder tot stand is gekomen – geleidelijk wordt overgenomen of uitgevoerd door zorgverleners van deze samenwerkingspartner.
9.3 Toekomstige financiering en fondsenwerving
De toekomstige financiering richt zich op drie hoofdlijnen:
1. Projectondersteuning en advisering – zoals de inzet van Woonlink (Barbara Maiburg), mogelijk gemaakt door financiering via HandicapNL.
2. Voorbereiding van de woonvoorziening – verkenning van mogelijke subsidies, fondsen of bijdragen vanuit gemeente, zorgkantoor en woningcorporatie Casade.
3. Toekomstige realisatie en inrichting – fondsenwerving, particuliere donaties en eventuele sponsoring ten behoeve van een veilige, duurzame en passende woonomgeving voor Koen.
De stichting streeft naar transparantie en verantwoording in al haar financiële activiteiten.
Het bestuur ziet toe op een zorgvuldig financieel beheer en legt jaarlijks verantwoording af over inkomsten, bestedingen en reserves.
Daarmee waarborgt Stichting OOK IK de continuïteit en betrouwbaarheid van haar activiteiten, nu en in de toekomst.
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De stichting handelt zorgvuldig en in overeenstemming met de geldende privacywetgeving (AVG).
Persoonlijke gegevens van Koen en zijn gezin worden uitsluitend verwerkt met uitdrukkelijke toestemming van de wettelijke vertegenwoordigers en alleen voor zover dit noodzakelijk is voor de uitvoering van de doelstellingen van de stichting.
Bij samenwerking met andere partijen, zoals woningcorporatie Casade, het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), Cliëntondersteuning Plus en Woonlink (HandicapNL), wordt altijd gehandeld binnen duidelijke privacykaders.
Gegevensuitwisseling vindt uitsluitend plaats wanneer dat functioneel, veilig en wettelijk toegestaan is, en met instemming van de ouders of het bestuur van de stichting.
De stichting bewaakt een ethische werkwijze die is gebaseerd op drie kernprincipes:
1. Respect – voor de persoonlijke levenssfeer, grenzen en keuzes van Koen en zijn ouders.
2. Verantwoordelijkheid – in communicatie, samenwerking en besluitvorming.
3. Transparantie – in informatieverstrekking en verantwoording naar betrokkenen en samenwerkingspartners.
Door deze waarden centraal te stellen, waarborgt Stichting OOK IK dat alle activiteiten plaatsvinden in een sfeer van vertrouwen, openheid en respect voor de menselijke maat.
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Het bestuur evalueert jaarlijks de voortgang van de projecten en activiteiten van de stichting.
Tijdens deze evaluaties wordt gekeken naar de resultaten in relatie tot de doelstellingen en de maatschappelijke impact. Waar nodig worden plannen bijgesteld, nieuwe prioriteiten bepaald en verbeteringen doorgevoerd. Het bestuur actualiseert dit beleidsplan minimaal jaarlijks en tussentijds wanneer de actualiteit of voortgang daarom vraagt.

De uitkomsten van deze evaluaties worden gedeeld binnen het bestuur en via de website van de stichting. Zo blijft niet alleen de organisatie, maar ook het netwerk van betrokkenen en samenwerkingspartners op de hoogte van de voortgang en behaalde resultaten.
Daarnaast streeft Stichting OOK IK naar continue ontwikkeling.
De stichting leert van ervaringen, successen en uitdagingen, en past haar werkwijze aan waar dit nodig is.
Deze lerende houding zorgt ervoor dat de stichting zich blijft aanpassen aan veranderende omstandigheden, beleidsontwikkelingen en de behoeften van Koen en zijn omgeving.
Door regelmatig te evalueren, te leren en te verbeteren, waarborgt Stichting OOK IK de kwaliteit, duurzaamheid en toekomstbestendigheid van haar werk.
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Stichting OOK IK is ontstaan vanuit de wens om voor Koen een veilige, stabiele en passende leefomgeving te creëren, waarin hij zichzelf kan zijn en zich naar zijn mogelijkheden kan ontwikkelen.
Wat begon als een persoonlijke zoektocht, is uitgegroeid tot een breder initiatief waarin samenwerking, bewustwording en maatwerk centraal staan.

De stichting dankt haar ontwikkeling aan de inzet van betrokken ouders, familie en professionals, en aan de samenwerking met partners zoals Casade, Cliëntondersteuning Plus, Woonlink (via HandicapNL) en het Ministerie van VWS.
Samen werken zij stap voor stap aan duurzame oplossingen die niet alleen voor Koen, maar ook voor anderen met een vergelijkbare zorgvraag van betekenis kunnen zijn.

De kennis, inzichten en samenwerkingsvormen die binnen dit traject ontstaan, worden benut om ook andere gezinnen, organisaties en beleidsmakers te inspireren en te ondersteunen bij het vinden van passende oplossingen voor complexe zorgsituaties. Daarmee blijft Stichting OOK IK bijdragen aan een zorglandschap waarin maatwerk, samenwerking en menselijkheid de norm zijn.
Met dit projectplan legt de stichting de basis voor de toekomst: een toekomst waarin zorg, wonen en menselijkheid hand in hand gaan.

Ieder mens verdient een plek waar hij zich veilig voelt, gekend weet en zichzelf kan zijn – dat is waar Stichting OOK IK voor staat.
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Stichting OOK IK (in oprichting) streeft naar een toekomstbestendige organisatie die haar maatschappelijke doelstellingen op een transparante en verantwoorde manier realiseert. Als algemeen nut beogende instelling (ANBI) worden de volgende uitgangspunten gehanteerd:
13.1 Bestuur en onafhankelijkheid
Het bestuur bestaat uit drie onafhankelijke bestuursleden:
	Naam
	Functie
	Rol

	Jenny Adriaanse
	Voorzitter
	Wettelijk vertegenwoordiger Koen

	Andries Adriaanse
	Penningmeester
	Financieel beheer

	Vacature
	Secretaris
	Externe onafhankelijke professional


Het bestuur is gezamenlijk verantwoordelijk voor het beleid en de realisatie van de doelstellingen van de stichting. Er wordt zorgvuldig omgegaan met mogelijke belangenverstrengeling, gezien de persoonlijke betrokkenheid van de ouders. Besluiten worden daarom altijd genomen  zoals afgesproken in de statuten.
13.2 Beloningsbeleid
Bestuursleden ontvangen geen beloning voor hun werkzaamheden. Alleen aantoonbare kosten die rechtstreeks voortkomen uit de uitvoering van hun functie kunnen worden vergoed.
Geen van de bestuursleden heeft een arbeidsovereenkomst met de stichting.
13.3 Bestedings- en reservesbeleid
Alle middelen worden besteed ten behoeve van de doelstellingen van de stichting.
De stichting kan een beperkte reserve aanhouden om:
· continuïteit van de stichting te waarborgen
· toekomstige investeringen in passende woon- en zorgomgeving mogelijk te maken
· kennisdeling en bewustwordingsactiviteiten te bekostigen
De omvang en bestemming van de reserves worden ieder jaar vastgesteld door het bestuur en opgenomen in de jaarrekening.
13.4 Financiële verantwoording
De stichting legt jaarlijks verantwoording af over:
· een activiteitenverslag (maatschappelijke impact)
· de balans en staat van baten en lasten
· toelichting op reserves en bestedingen
Deze worden openbaar gepubliceerd op de website van de stichting.
13.5 Publicatieplicht
De stichting maakt uiterlijk zes maanden na afloop van ieder boekjaar de volgende gegevens openbaar via www.stichtingookik.nl:
· Naam, doelstelling, ANBI-status en KvK-gegevens
· Actuele contactgegevens
· Statuten (na oprichting)
· Namen en functies van bestuur
· Het actuele beleidsplan
· Jaarrekening en activiteitenverslag
· Het belonings- en bestedingsbeleid
Op deze manier werkt Stichting OOK IK open, controleerbaar en gericht op maatschappelijk belang.
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Inleiding
In dit document is een programma van eisen opgesteld. Het is een basis/ concept dat steeds meer zijn uiteindelijke vorm moet gaan krijgen.

Belangrijke aandachtspunten zijn:
- Woning/ leefomgeving moet afgestemd worden op het individu. Deelname aan de samenleving daar waar mogelijk.
- Ingericht op zorg waar nodig.
- Huiselijkheid, maar werkbaar voor de zorgverleners.
- Prikkelarm/ geluidsarm

Programma van eisen

A. Locatie
1. Ligging:
- provincie: Noord-Brabant
- gemeente: Waalwijk en omstreken
- type wijk: rustig gelegen wijk met veel groen
- type woning: vrijstaand pand voor 4 à 5 bewoners. Woning los van de andere appartementen, gang naar zorgruimtes. In gang ruimte voor schommel. 
- parkeerplaatsen: ruime beschikbaarheid parkeerplaatsen en voor grote rolstoelbus
- eisen aan de woonomgeving: rustig gelegen
- gewenste voorzieningen in de buurt: in de gemeente Waalwijk

A. Algemeen, ruimtelijk
1. De voorziening wordt bestemd voor 4-5 bewoners. Voor 1 van de buren geldt vergelijkbare ondersteuningsbehoefte als bij Koen (24-uurszorg met gedeelde nachtdienst)

2. Appartement Koen:
- slaapkamer
- aangepaste badkamer (12 m2, inclusief aangepast toilet en hoog-laagbad, bad lift, aangepaste wastafel. En ruimte voor de snoezelkar. 
- woonkamer incl. keukenblok minimaal 30 m2
- eigen entree met rolstoelberging inclusief oplaadpunt voor rolstoel en losse accu’s
- voldoende bewegingsruimte voor manoeuvreren met grote rolstoel met gestrekte benen. De kans is reëel dat Koen blijvend in een rolstoel terecht komt. 
- eigen tuin met verwarmd zwembad en terras en ruimte voor rolstoeltrampoline
- eigen berging met ruimte voor rolstoelfiets, oplaadpunt fietsen/ wandcontactdozen
- was- droogruimte voor was droog-combinatie en schoonmaakspullen
- kastruimte of bergruimte voor medische spullen, medicatie en dossiermappen communicatie Koen
- plafonds geschikt voor tilliftrails in huis, en slaapkamer en badkamer/toilet.
- ruimte voor huisdier (hulphond)
- Hoge ramen waarbij er een bovenraam is die open kan (waar Koen niet bij kan)
- Alle deuren voorzien van een veilige raam waardoor contact gemaakt kan worden, indien nodig.

3. Gezamenlijke ruimtes:
- huiskamer/ keuken (kan tevens dienen als overlegruimte)
- toilet voor bezoekers en personeel, inclusief douche
- schuur/ fietsenstalling
- begeleidersruimte/ slaapkamer/kantoor
- ruimte voor dagbesteding aan huis (inclusief snoezelruimte)
- entree

4. Appartementen zijn bereikbaar via zowel eigen entree als centrale entree.

B. Installaties
- per appartement eigen aansluiting en meters voor gas, water en elektra en domotica
- het gehele gebouw is voorzien van airco
- mechanische ventilatie in het hele gebouw
- de verwarming is efficiënt en energiezuinig en regelbaar per ruimte.
- warmwatervoorziening is zo geregeld dat in alle appartementen binnen een normale tijd warm water uit de kraan komt
- technische hulpmiddelen (domotica) zoals elektronische deuropener, uitluistersystemen, ventilatie, alarm, rook-/koolmonoxide melder

C. Infrastructuur/ stedenbouwkundig
- nabij centrale entree bevindt zich de fietsenberging/ stalling en parkeerruimte
- woning/ gebouw heeft een huiselijke uitstraling
- goede bereikbaarheid voor auto/ rolstoel/ fiets/ driewieler, etc.
D. Nadere eisen
1. Algemeen
- uitvoeringsniveau is sober, prikkelarm, doelmatig, onderhoudsarm en energiezuinig 
- afwerkingsniveau is tijdloos/ onderhoudsarm
- gebouw moet voldoen aan alle overheidseisen (bouwbesluit, brandveiligheid, geluidsisolatie, politiekeurmerk veilig wonen)
- in het gehele gebouw is geluidsisolatie een zeer belangrijk aandachtspunt
- rondom het woongebouw is goede buitenverlichting en bewakingsverlichting
- alle appartementen zijn rolstoeltoegankelijk. Het gehele gebouw is rolstoelvriendelijk (niet alle appartementen hoeven daarvoor volledig aangepast te zijn op bewoners die gebruik maken van een rolstoel, maar men moet wel comfortabel bij elkaar op bezoek kunnen)
- in het gehele gebouw is er voldoende daglichttoetreding
- de verdiepingshoogte van het gebouw is aangepast aan het gebruik van een plafond tilliftsysteem in combinatie met schuifdeuren
- sleutelsysteem: Begeleiding moet d.m.v. een moedersleutel de deuren van sommige appartementen kunnen openen afhankelijk van afspraken met bewoners
- in het gehele gebouw wordt rekening gehouden met een deurbreedte van 113 cm
- kozijnen, muren en deuren worden voorzien van stootbeveiliging, zijn stootvast. Geen gipswanden.
2. Ruimtelijke voorzieningen appartement
A. Entree/ hal
- garderobe ten behoeve van bewoner/ bezoek
- ruimte voor rolstoel met, indien nodig, laadpunt elektrische ondersteuning
- berging
- grote (inbouw)kast voor persoonlijk materiaal
- was- droogruimte voor wasdroog-combinatie en schoonmaakspullen
- kastruimte of bergruimte voor medische spullen, medicatie en dossiermappen communicatie Koen
- schuifdeur tussen entree en woonkamer (prikkels reduceren)

B. Woonkamer
- oppervlakte ca. 30 vierkante meter
- keukenblok: aanrecht, spoelbak, koelkast (met vriesgedeelte), combi oven/ magnetron, voldoende en afsluitbare opbergruimtes
- voldoende lichtinval, opengaande ramen
- makkelijk te onderhouden vloer
- muren zijn voorzien van waterbestendige verf
- deur naar buiten/ de tuin
- schilderwerk of behang

C. Slaapkamer
- oppervlakte minimaal 12, liefst 16 vierkante meter (bed opstelling voor verzorging moet mogelijk zijn, om het bed moet een ruimte van 3,2 bij 3,5 meter kunnen worden gecreëerd). Draaicirkel van minstens 2 m is nodig voor rolstoel/tillift
- gladde wand/vloerafwerking
- schuifdeur tussen woon- en slaapkamer
- ruimte voor een kledingkast/ kast verzorgingsproducten
- schilderwerk of behang

D. Badkamer/ toilet
- oppervlakte ca. 12 vierkante meter
- vloer anti- sliptegel
- wandafwerking tegels tot het plafond
- schuifdeur tussen slaap- en badkamer/ toilet
- aangepaste badkamer (12 m2, inclusief aangepast toilet en hoog-laagbad, badlift, aangepaste onderrijdbare wastafel. 
- ruimte voor de snoezelkar.
- zwevend toilet aanbrengen op 50 cm hoogte en beugels
E. Berging
- Dubbele (schuif)deuren
- 260 x 135 is omvang rolstoelfiets
- Ruimte voor terrasmeubels, tuingereedschap, 2 fietsen, onderhoudsartikelen zwembad
F. Tuin
- eigen omheinde tuin met verwarmd zwembad en terras en ruimte voor rolstoeltrampoline
- 40 m2
- Brede poort naar buiten

3. Technische voorzieningen appartement
A. Sanitair

B. Data, tv, communicatie
- aanbrengen leeg buizennet ten behoeve van domotica, data, tv, internet/wifi

C. Elektrische installatie
- vaste lichtpunten in het plafond, bijverlichting door middel van aansluiting op dubbele wand contact dozen
- in alle ruimten voldoende wand contact dozen
- schakelaars op rolstoelhoogte
- lichtpunten in het plafond in woonkamer bij zithoek en bij keukenblok
- aansluiting ten behoeve van de persoonlijke hygiëne in de badkamer
- centraal bedienbare elektrische zonwering

D. Warm-koud water
- thermostatische heet water beveiliging bij keukenblok en in de badkamer, maximale temperatuur van 42 graden Celsius

4. Centrale voorzieningen
A. Centrale entree/ hal
- toegang naar appartementen
- Grote werkkast
B. Begeleidersruimte/ slaapkamer/kantoor
- 10 m2
- ruimte voor kapstok
- groot bureau met ruimte voor postvakjes
- kastenwand 
- bed
- vloerafwerking glad
- wandafwerking stucwerk

C. Toilet zorgverleners/ bezoekers
- oppervlakte 4 vierkante meter
- sanitaire cel 4 vierkante meter
- standaard, zwevend toilet
- wastafel in toilet
- vloerafwerking tegels
- wandafwerking tegels tot plafond
D. Centrale ruimte, Huiskamer, keuken en bijkeuken 
- oppervlakte ca. 37m2
- groot kookoppervlak
- minstens 1 hele grote koelkast met vriesvak
- minstens 1 grote vaatwasmachine
- ruim werkblad (stuk rolstoel onderrijdbaar)
- aanrecht met dubbele spoelbak
- voldoende bergruimte voor voedsel en servies
- vloerafwerking tegels of gelijkwaardig
- wandafwerking tegels
E. Dagbestedingsruimte inclusief snoezel
- 15 of 16 m2
- Kastruimte
- Goede verlichting
- Deur naar tuin/terras
- Tuin geschikt voor moestuin
F. Buitenruimte
- rondom het gebouw is een zo’n groot mogelijke, omheinde, tuin
- eventueel onderkomen voor dieren
- ruimte groentetuin 
- ruimte voor de afvalcontainers

G. Overdekt terras aan het gebouw of beschut terras in de tuin bij Centrale keuken

H. Fietsenstalling (afsluitbaar)
- oppervlakte ca. 25 vierkante meter
- er is geen verwarming, er moet wel rekening gehouden worden met de vochtigheid van het te stallen materiaal
- stalling ten behoeve van de fietsen, elektrische rolstoelfietsen, driewielers, etc.
- wandafwerking steen/ hout
- vloerafwerking glad
5. Indeling appartement Koen t.o.v. Centrale ruimte
Als Koen zijn appartement verlaat richting centrale ruimte dan kan hij daar kiezen uit 2 deuren: 1 naar de keuken, de ander naar de dagbestedingsruimte. 
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