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Voorwoord

Met veel genoegen bieden wij u dit beleidsplan wonen met autisme aan. Het beschrijft in grote lijnen het doel
van onze stichting: het realiseren van woningen met zorg voor mensen met ernstig autisme met een gemiddeld
tot hoog 1Q en een zeer intensieve ondersteuningsbehoefte. Een fijn en warm thuis voor volwassenen met (zeer
ernstig) autisme is wat we willen.

Dit plan is geschreven voor mensen met autisme die een woning met zorg zoeken, voor sponsors die onze
stichting willen steunen, voor beleidsbeinvloeders, college en gemeenteraadsleden en voor iedere zakelijke
partij die kan bijdragen aan het realiseren van ons doel.

Het plan is tot stand gekomen door gesprekken met verschillende stakeholders, waaronder in de eerste plaats
mensen met autisme, woningcorporaties, gemeenten, het zorgkantoor, verschillende zorgprofessionals,
zorgaanbieders en deskundigen op het gebied van autisme.

Velen herkenden de lacune in het woonzorgaanbod voor mensen met ernstig autisme en een gewoon tot hoog
IQ. De Wet Langdurige Zorg is weliswaar per 1 januari 2021 geopend voor mensen met een autisme-
spectrumstoornis, dit heeft tot op heden nog niet geleid tot een voor onze doelgroep passende voorziening.

Tegelijkertijd kregen we in onze voorbereidende gesprekken vaak de reactie: weer een nieuwe doelgroep?
ledereen wil toch rustig wonen? Dat is toch niet te betalen? Dat kan toch niet in de Randstad? De bedden in de
GGZ zijn toch juist afgebouwd? Daar willen we toch juist vanaf? Met dit plan willen we bijdragen aan een fijner
leven voor onze (volwassen) kinderen door het bieden van levenslange ondersteuning met veel nabijheid. We
zijn er van overtuigd dat dit tegelijkertijd zorgkosten bespaard.

Bij het maken van dit plan hebben we dankbaar gebruik gemaakt van de vele ouderinitiatieven die ons
voorgingen. We hebben gesprekken gevoerd met verschillende bestuurders en ons verdiept in de financiéle
voetangels en klemmen die we tegenkomen bij het realiseren van woningen met zorg. Villa Voorschot in
Voorschoten en Stichting Hethuis in Leidschendam-Voorburg noemen we in het bijzonder. Wij zijn van hun
plannen onder de indruk. Stichting Clientondersteuning Plus is betrokken en adviseert ons in de planvorming.

Door de ontmoeting met zorgorganisatie De Haardstee en de gesprekken met het zorgkantoor Zorg en
Zekerheid kwam ons initiatief in een concrete fase. Daarmee is zicht op realisatie ontstaan. Ons doel — het
realiseren van 18 moderne prikkelarme woningen met zorg en dagbesteding in een rustige omgeving in
Oegstgeest voor volwassenen met autisme - hopen wij in juni 2024 te hebben gerealiseerd.

Koeno Gravemeijer

Arend Nijenhuis

Astrid Jansen

Bestuur Stichting Wonen met Autisme
www.wonenmetautisme.nl
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1. Algemeen

1.1 Aanleiding
De Stichting Wonen met Autisme (www.wonenmetautisme.nl) is ontstaan uit de behoefte van ouders om voor

hun volwassen kinderen met autisme een duurzame woonplek te realiseren. Het is geen tijdelijk huis, maar een
huis — als je dat wilt - voor altijd.

1.2 Doelstelling

De stichting heeft als doel het realiseren 18 woningen met dagbesteding voor mensen met autisme. De
bewoners hebben 24 uur per dag zorg nodig. Het gaat om een kleine groep zeer zorgbehoevenden volwassenen
die veel nabijheid nodig hebben om een sterke ontregeling te voorkomen. Zij hebben — of krijgen — een indicatie
uit de Wet Langdurige Zorg (WLZ) voor mensen met een psychische kwetsbaarheid. De meesten hebben een
WAJONG uitkering. De WLZ is per 1 januari 2021 geopend voor mensen met autisme®. Uit gesprekken met het
zorgkantoor Zorg en Zekerheid is gebleken dat er voor onze doelgroep nauwelijks zorgaanbod is. Vanuit deze
constatering is de stichting ontstaan: een duurzame fijne woonplek voor onze volwassen kinderen realiseren.
Een veilige plek waar iemand kan zijn wie hij/zij is en van waaruit hij/zij zich zo mogelijk kan ontwikkelen. Niets
hoeft, (bijna) alles mag. Daarnaast is de stichting ook ontstaan vanuit een ongerustheid dat zorg steeds meer
gericht is op doorstroming en herstel. Op zich natuurlijk heel positief. Tegelijkertijd geldt dat een duurzame plek
om te wonen zo ontzettend belangrijk is als vaste basis. Alhoewel mensen met autisme zich steeds zullen blijven
ontwikkelen, zij het in een ander tempo, zal er een groep zijn die een leven lang van familie en zorg afhankelijk
blijven. De doelgroep verblijft nu veelal in (dure) psychiatrische herstelklinieken of bij de steeds ouder wordende
ouders thuis. Op deze doelgroep richten wij ons. Voor hen willen wij moderne woningen met zorg en
dagbesteding realiseren.

2. Bewoners

2.1 Doelgroep?
Tot doelgroep van onze te realiseren voorziening behoren mensen met autisme (vanaf ongeveer 25 jaar) die niet
zelfstandig kunnen wonen.

e Normaal tot hoogbegaafd (blijkend uit een IQ toets of vergelijkbare toets);

e Leeftijd is 25 jaar of ouder;

e Zowel voor mannen, vrouwen, voor iedereen;

e Erg prikkelgevoelig, bij overprikkeling ‘in de war’;

e Emotioneel erg jong;

e Snelvan slag en kwetsbaar;

e Beinvloedbaar door anderen en verslavingsgevoelig;

e Mensen die geremd en bijgestuurd moeten worden in het denken aan bepaalde onderwerpen en
angsten;

e Hebben soms tics en gedragsstoornissen, veelal voortkomend uit autisme

e De bewoners waar het omgaat hebben nauwelijks eigen regie en zijn voor het ondernemen van
activiteiten afhankelijk van belangrijke anderen;

1 Onze doelgroep heeft nu voornamelijk een GGZ-B voortgezet verblijf als indicatie. Hoogte ZZP 5 t/m ZZP 7 met
meerzorg. Het gaat dus om zeer intensieve zorg met veel nabijheid om ontregeling te voorkomen.

2 De zwaarte van de zorg moet niet onderschat worden. Het gaat om een kleine groep in Nederland die zeer
intensieve zorg nodig heeft waarvoor een persoonsgebonden budget vanuit de WLZ niet tot de mogelijkheden
behoort, het gaat om intramurale zorg.
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e Worden door hun omgeving vrijwel dagelijks overschat in de mate van zelfredzaamheid.
Uitsluiting van de doelgroep zijn mensen met ernstige gedragsstoornissen, ernstige verslaving, ernstige
agressieproblemen of een ernstig justitieel verleden.

2.2 Bewonersprofielen
De bewoners vormen met elkaar, met de verzorgenden en met de familieleden een kleine
samenleving/huishouden. Dat betekent dat bewoners qua interesses en leefstijl in zekere mate bij elkaar
moeten passen. Er zijn drie huiskamers. Dat betekent dat er verschillende leefstijlen mogelijk zijn. In technische
zin (bewoners hebben een WLZ indicatie) zijn de profielen beschreven op de volgende site: wetten.nl - Regeling
- Regeling langdurige zorg - BWBR0036014 (overheid.nl). In praktische zin worden de bewoners geplaatst na

een zorgvuldige plaatsingsprocedure in samenwerking met de zorgaanbieder De Haardstee.

2.3 Openheid
De stichting staat een transparant beleid voor, wil open zijn naar de buurt waar de voorziening wordt
gerealiseerd en is zo open mogelijk naar samenwerkingspartners. De bewoners hebben een veilige en
prikkelarme woonomgeving nodig die bescherming, stabiliteit en structuur biedt. Daarvoor is het fijn als de buurt
bekend is met de bewoners. Wel heeft de voorziening een besloten karakter met een gecontroleerde in- en
uitgang.

3. Wonen

3.1 Visie op wonen met autisme
De stichting heeft als doel het realiseren van 18 zelfstandige woningen voor mensen met autisme. Uit ons
onderzoek blijkt dat het aantal van 18 bewoners financieel gezien het meest realistisch is3. Daaronder valt 24
uurs zorg niet goed te bekostigen. Daarom is gekozen voor 18 woningen.

3.2 Programma van eisen wonen (zie uitgebreidere beschrijving in het programma van eisen)
De woningen zijn autismevriendelijk. In het ontwerp maken we onder andere gebruik van de thesis van Laura
van Beek. Laura van Beek* heeft haar thesis aan de TU Delft erover geschreven omdat zij een tweelingzus met
autisme heeft. Ze gaat in op het effect van geluid, kleur, lichtinval en vorm en heeft verschillende mensen met
autisme een vragenlijst afgenomen. We proberen —binnen de grenzen van het realistische qua kosten — zoveel
mogelijk autisme specifieke voorzieningen te treffen.

Bewoners hebben een eigen woon- en slaapkamer met keukenblok, douche en toilet. Het gaat om
groepswonen. Per zes bewoners is er een gemeenschappelijke woonkamer en keuken. Er is een prikkelarme
ruimte om tot rust te komen, Er zijn gemeenschappelijke werk- en recreatiemogelijkheden die eventueel
gerealiseerd kunnen worden met andere woon- zorg voorzieningen in de omgeving. Er is een slaap- en
werkgelegenheid voor de begeleiding.

Randvoorwaarden:
e Energievoorziening, warmtevoorziening en wifi voor het gehele complex;
e Levensloopbestendig;
e Domotica;
e Woningen hebben eigen voordeur en zijn verbonden met de woonkamer van de groep;

3 Het gaat om zorg bekostigd intramuraal. De huisvestingscomponent voor ZZP 7 intramuraal is ongeveer € 18.000,00 per
jaar, prijspeil 2022.
4 https://www.architectuur.nl/architect-2/master-among-masters/woningbouw-voor-mensen-met-een-autistische-aanleg/
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e Investeringen® in de benodigde extra ruimten en autisme specifieke voorzieningen moeten realistisch
zijn (extra’s via projectfinanciering, sponsoring en eenmalige afschrijvingen);

e Duurzaam en veilig bouwen;

e Autisme vriendelijke woningen (privacy, rust, lichtinval, geluid, keukenluchtjes etc.).

Fijne werkplek voor zorgprofessionals

Het gebouw moet een fijne werkplek voor zorgprofessionals zijn. Zorgprofessionals zijn schaars en we willen hen
aan ons binden: zij zijn samen met de familie de belangrijkste steunpilaren voor onze kinderen. Het gebouw
moet voldoen aan alle eisen die nodig zijn om 24 uurs zorg te kunnen leveren.

Bewonersperspectief

Last but not least is het perspectief van de bewoners belangrijk. Zénder andere bewoners vereenzamen zij, maar
mét andere bewoners zijn er al gauw teveel prikkels, hetgeen kan leiden tot agressie en ongewenst gedrag in
plaats van het warme en gezellige thuis dat we willen realiseren. Ook dat vereist veel van de bouwkundige
aanpassingen.

Al deze deskundigheden en verschillende perspectieven zijn nodig om een optimaal — ook vanuit
kostentechnisch aspect - gebouw te kunnen ontwerpen.

3.3 Huurconstructie en eigendom

Het programma van eisen zoals hierboven globaal weergegeven en uitgeschreven in bijlage 4, zullen we laten
doorrekenen op financiéle haalbaarheid. Daarbij gaan wij ervan uit dat de structurele kosten worden betaald uit
de huisvestingscomponent van de zorgindicatie uit de WLZ. Een aantal varianten laten we onderzoeken op
haalbaarheid. De meest voor de hand liggende variant voor onze specifieke groep is dat het gaat om intramurale
zorg. Deze zorg in combinatie met een ouderinitiatief is voor zover wij hebben kunnen nagaan niet heel
gebruikelijk®. Het uit te voeren haalbaarheidsonderzoek (zie ook wegwijzer Per Saldo’) moet duidelijkheid geven
over de relatie tussen de zorgaanbieder, de woningcorporatie, onze stichting en de bewoner en de
financieringsmogelijkheden vanuit de verschillende sectoren (wonen® werk/dagbesteding en zorg). Uit het
haalbaarheidsonderzoek moet duidelijk worden hoe het programma van eisen kan worden gefinancierd, welke
financieringsvariant het meest toekomstbestendig is en welke partij verantwoordelijk is voor welke ruimte.
Daarnaast dient in het financiéle haalbaarheidsonderzoek te worden nagegaan wat de mogelijkheden zijn van
koop door een gedeelte van de bewoners.

Tot slot dient doorgerekend te worden of het logisch is om iedere woning van een eigen energiemeter te
voorzien. Dit kan de kosten opdrijven. Hetzelfde geldt voor snel internet, wifi en televisie aansluitingen. Uit
kostenoverwegingen — de meeste bewoners hebben een laag inkomen —moet in het financiéle
haalbaarheidsonderzoek worden meegenomen of het aantrekkelijker is voor de bewoners om deze
abonnementen centraal in te kopen. Uit het haalbaarheidsonderzoek moet duidelijk worden wat centraal kan en
wat per woning moet.

5> Op basis van de huisvestingscomponent van een GGZ-B indicatie 5 tot en met 7 (bron: Klarenbeek en NZA-
tarieven 2022).

5 De meeste ouderinitiatieven maken gebruik van een PGB, werken met het scheiden van wonen en zorg en
maken gebruik van huursubsidie, ons initiatief maakt geen gebruik van PGB’s.

7 https://www.pgb.nl/hulp-en-advies/wonen/publicaties-wooninitiatieven/financiering-van-de-woning/

8 Wooninitiatieven toeslag (geclusterde woonvormen waar meerdere budgethouders wonen) ontvangen een
extra toeslag van € 4.480 per jaar (jaar 2020).
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4 Het huishouden en de gemeenschappelijke huiskamer

4.1 Begeleiding op de woning
In de opzet neemt de gemeenschappelijke huiskamer een belangrijke plaats in. Er zijn drie woongroepen met
ieder een eigen huiskamer. Deze huiskamer dient diverse doelen:

e  Ontmoeting van bewoners onderling op ‘neutraal’ maar wel ‘eigen’ terrein;
e  Gezamenlijk eten;

e Ontspannen, televisiekijken, spelletjes doen;

e Organiseren van groepsbijeenkomsten, bewonersvergaderingen.

Om dit te realiseren dient deze gemeenschappelijke huiskamer geluid-dempend te zijn zodat de bewoners zich
er prettig en op hun gemak voelen. Er is een keuken per zes bewoners zodat er gezamenlijk gekookt en gegeten
kan worden. Daarnaast is er een centrale keuken voor 18 bewoners.

Alle bewoners leveren een bijdrage aan de huishoudelijke taken zoals boodschappen doen, koken en
schoonmaken van de gemeenschappelijke huiskamer. Uitgangspunt daarbij is de (in de tijd wisselende)
belastbaarheid van de bewoner: ook een hele kleine bijdrage aan het gemeenschappelijke huishouden is goed.

4.2 Individuele begeleiding

ledere bewoner heeft individuele begeleiding. De groep bewoners waar het omgaat heeft nauwelijks eigen regie
en is voor het ondernemen van activiteiten afhankelijk van belangrijke anderen. Doorgaans moet de omgeving —
door de emotioneel jonge leeftijd van de meeste bewoners — helpen om de over- of onderprikkeling te
herkennen. De begeleiding is gericht op het bewerkstelligen van basale emotionele veiligheid die gebaseerd is op
vertrouwen in de voorspelbare begeleider. In het zicht zijn, voorspelbaarheid in doen en laten, vaste rituelen en
ritmes dragen hieraan bij. Een individuele benadering, met veel nabijheid, begrenzing en bescherming (ook
tegen eigen impulsen) vanuit de omgeving, is hier van toepassing. De omgeving is alert op beinvloeding en
prikkelregulering. Via contacten met de ander bouwen bewoners veiligheid op. Stemmingen zijn voor veel
bewoners afhankelijk van die ander. Door het gemiddelde en hoge IQ van de meeste bewoners is de valkuil dat
zij overschat worden. Een andere valkuil is, is dat zij behoefte hebben aan uitdagende zeer op maat gesneden
activiteiten die veelal moeilijk te realiseren zijn en niet altijd even realistisch. Onze stichting zal voortdurend in
gesprek zijn met de zorgverlener over de kwaliteit van de begeleiding.

5 Zorg en begeleidingsstijl

5.1 Visie op autismezorg

De zorg is gericht op het zoveel mogelijk ervaren van het gewone leven, plezier, het aangaan van een
vertrouwde ondersteuningsrelatie met de begeleiding (de begeleiding verdiept zich in de bewoner en steunt de
bewoner), het bieden van een daginvulling, het aanpakken van onderliggende oorzaken van probleemgedrag.
Het betreft GGZ-zorg (qua indicatie vallen mensen met autisme in de ggz sector) met een werkwijze die veelal
lijkt op de ondersteuning die geboden wordt in de verstandelijk gehandicaptensector (gericht op positieve
ondersteuning, begeleiding en bejegening).

Belangrijke aandachtspunten in de zorg:
e Eriscontinue nabijheid en 1 op 3 begeleiding met zoveel mogelijk vaste gezichten;

e Erieen duidelijke structuur en dagbesteding, er is aandacht voor het dag- en nachtritme;
e Erisintellectuele uitdaging op goede momenten;
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e Een omgeving en begeleiding die kan handelen bij crisissituaties®;

e Vaardigheden van begeleiding in het omgaan met de ‘startproblemen’ van cliénten;

e Voldoende medewerkers om cliénten naar dagbesteding te begeleiden;

e Flexibel in het “bijschalen” van medewerkers om incidenten te voorkomen;

e 24 uur per dag begeleiding aanwezig;

e Aandacht voor een gezonde leefstijl;

e Bereidheid om steeds beter te worden in het bieden van zorg aan mensen met ernstig autisme;
e Omgeving met kennis over medicatie.

In de zorg en begeleiding voor de bewoners staan naast het begrip ‘zelfstandigheid’ de begrippen
‘bescherming/nabijheid’ en ‘individuele benadering’ centraal. Met dit laatste wordt bedoeld dat er vanuit de
individuele bewoner wordt gedacht en gehandeld, in plaats van in algemene regels of benaderingen. Van
begeleiders wordt verwacht dat zij deze uitgangspunten vertalen in een begeleidingsstijl waarbij zij zich in de
bewoners verplaatsen en de bewoners vanuit dat perspectief motiveren, begeleiden en ondersteunen. Last but
not least: ons streven is dat het voor bewoners fijn is om er te wonen én tegelijkertijd voor zorgprofessionals
leuk en uitdagend is om er te werken. We vinden het belangrijk dat de zorgverlener in samenspel met het
bestuur van de stichting investeert in een goede werksfeer, aandacht voor persoonlijke ontwikkeling van
medewerkers en fijne contacten tussen de organisatie die de zorg levert en het bestuur van de stichting.

Begeleidingsvisie'®

Voorop staat voor ons dat de bewoners zich in de beoogde woonvorm prettig en veilig voelen. Uiteraard moet
er aandacht zijn voor ontwikkeling, maar voorop staat, zoveel mogelijk levensgeluk. Wij zijn ervan overtuigd
dat de sociale omgeving (familie, begeleiding, medebewoners) en de fysieke omgeving (gebouw, inrichting,
licht, geluid, etc.) voor deze groep van doorslaggevende invloed is op hun welzijn en dagelijks functioneren.
Daarbij is het van belang dat er in alles rekening wordt gehouden met het specifieke karakter van een
autismespectrumstoornis. Dit vraagt om continue aandacht voor de wisselwerking tussen omgeving en
stemming en gedrag. Het is van groot belang dat er een sfeer gecreéerd wordt van rust en vertrouwen, zonder
prestatiedruk. Bij ontwikkelmogelijkheden die worden geboden dient te worden uitgegaan van kleine stapjes
en niet van grootse vergezichten. Daarbij zal rekening moeten worden gehouden met het feit dat de meeste
bewoners al veel hebben meegemaakt; keer op keer teleurgesteld zijn in hun verwachtingen en mogelijkheden.
Zij hebben er soms jaren over gedaan om hier vrede mee te vinden en zijn snel uit hun evenwicht. Dit laatste
geldt bijvoorbeeld als op er openingen lijken te worden geboden, die moeilijk of niet haalbaar zijn. Een valkuil is
dat veel van de beoogde bewoners verbaal zeer goed zijn en geen realistisch beeld hebben van hun
mogelijkheden, waardoor ze bijvoorbeeld sociaal-wenselijke antwoorden geven en makkelijk overschat
worden. Bij een zinvolle dagbesteding hoort ook dat er aandacht is voor de individuele behoeften van
bewoners. Waar vinden zij voldoening in en wat hebben ze daarvoor nodig? Is de inzet van (meer) vrijwilligers
mogelijk en welke rol kunnen zij spelen? Het kan voor de bewoners grote meerwaarde hebben als zij met een
gelijkgestemde kunnen praten over hun interesses. Zo kunnen zij hun gevoel van eigenwaarde vergroten en
hun specifieke kennis of vaardigheden tonen. We gaan ervan uit dat de bewoners met langdurige en blijvende
steun van hun omgeving een zeker evenwicht in hun dagelijks leven kunnen opbouwen. Blijvende steun is hier
een voorwaarde. Zodra deze steun wegvalt, zullen ook de bewoners terugvallen en wordt een groot deel van
hen angstig. Basisvoorwaarde is een stabiel begeleidingsteam. De medewerkers moeten bepaalde kwaliteiten
hebben en een duurzame band (met een ‘klik’ tussen bewoner en begeleider) kunnen opbouwen met de

bewoners die hij of zij begeleiden. Het beleid zal erop moeten zijn gericht het verloop onder de werknemers en

% Dit betekent de besparing van ambulance ritten naar de crisisopvang; een prikkelarme ruimte op locatie in
combinatie met flexibel op te schalen 1 op 1 begeleiding is niet alleen minder traumatiserend voor cliénten
tegelijkertijd — dat is onze werkhypothese - goedkoper. We overwegen een maatschappelijke kosten baten

analyse hiervoor te maken, waarvoor we data proberen in bezit te krijgen.

10 Deze begeleidingsvisie wordt op dit moment uitgewerkt door de Haardstee.
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staf langdurig te binden aan dit project. We mikken op een cultuur waarin begeleiders zich bewust zijn van de
belangrijke rol die zij spelen bij het creéren van een sociale omgeving waarin de bewoners het beste gedijen.
We denken dat het ook motiverend is als je als medewerker weet en ervaart waar je het voor doet. De
woonvorm functioneert voor veel bewoners als een sociaalnetwerk dat van groot belang voor hen is, maar wat
ze niet zelf kunnen opbouwen. Het is daarom noodzakelijk dat de medewerkers veel op de woning aanwezig
zijn en zich niet terugtrekken op een kantoortje. Van medewerkers wordt verwacht dat ze zich steeds in de
bewoners proberen te verplaatsen en de bewoners vanuit die houding benaderen. Voor de bewoners is
belangrijk dat zij, ook op moeilijke momenten, prettig worden bejegend door medewerkers en dat de
medewerkers bekend zijn met ieders bijzondere behoeften op dat vlak. Er is juist daarom ook aandacht nodig
voor een goede onderlinge sfeer onder de werknemers. Een belangrijk uitganspunt is dat familie (en andere
naasten) betrokken worden betrokken bij (het ontwikkelen van) een goede begeleiding van de bewoners. De
gedachte hierbij is dat familieleden ervaringsdeskundig zijn. Zij kennen de bewoner het beste en doorvoelen
ook wat hun familielid nodig heeft. Verder kan worden gekeken naar wat familie kan bijdragen. Bijvoorbeeld,
het organiseren van spelletjesmiddagen, muziekavonden of uitjes

Solidariteit

Het uitgangspunt is dat de zorg wordt verdeeld wordt naar behoefte van de bewoner. Dit doen we opdat de
bezetting altijd is gegarandeerd en iedereen voldoende zorg krijgt. Het gaat om het draaiende houden van het
collectief. Wel heeft iedere bewoner individuele begeleiding op maat.

Samenwerking met zorgverlener
Voor de zorg hebben wij De Haardstee bereid gevonden om te onderzoeken hoe onze zorgyvisie geconcretiseerd
kan worden.

Deze keuze voor de Haardstee is onder meer gebaseerd op:
- Bereidheid gezamenlijk te ontdekken hoe zorg en wonen voor deze doelgroep kan worden gerealiseerd;
- Bereidheid deskundigheid in bejegening- en begeleidingsstijl van mensen met autisme te ontwikkelen,
veel nabijheid kunnen bieden;
- Bereidheid nieuwe vormen van dagbesteding te ontwikkelen passend bij onze doelgroep;
- Bereidheid deskundigheid te ontwikkelen in het samenwerken met ouderinitiatieven.

Wij vinden het belangrijk dat de zorgaanbieder:
- Eenvisie op zorg heeft die overeenkomt met onze visie op zorg;
- Crisisopvang (of opschaalbare nabije opvang) kan leveren;
- Kennis van medicatie heeft en behandeling biedt;
- Deskundigis in het werven en behouden van gemotiveerde autismezorgprofessionals;
- Bereid is zich te specialiseren in autisme zorg en behandeling (dan wel bereidheid dit in te schakelen);
- Veel ervaring heeft en creatief is in het ontwikkelen van dagbesteding voor onze specifieke doelgroep;
- Duidelijke afspraken wil maken in de samenwerking met ouders en het bestuur van de stichting wonen
met autisme.

5.2 Zorg Indicaties

De meeste bewoners vallen onder de GGZ-B verlengd verblijf. Ook mogelijk is dat zij vallen onder de WLZ-W die
per 1-1-2021 voor deze groep is opengesteld!’. Het gaat niet om zorg via een persoonsgebonden budget. Dat is
voor deze zware zorg met behandeling niet toegestaan. Het gaat niet om zorg via de Wet Maatschappelijke
Ondersteuning (behalve voor hulpmiddelen en kleinere andere voorzieningen die wel combineerbaar zijn met de
Wet langdurige zorg).

11 Tarieven staan op https://wetten.overheid.nl/BWBR0036014/2020-09-03#BijlageA;
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6 Dagbesteding

6.1 Visie op werk en dagbesteding

Dagbesteding zal voor sommige bewoners in de woonvoorziening plaats vinden. Andere bewoners hebben
elders gedurende enkele uren per week dagbesteding. Werk (of dagbesteding) is belangrijk omdat voor onze
doelgroep verveling en eenzaamheid op de loer liggen. Overprikkeling is daarnaast een risico. Het vraagt veel
creativiteit en voortdurende inspanning om passende dagbesteding te vinden. Vaak gaat het een tijdje goed met
de dagbesteding, maar meestal niet al te lang en moeten de begeleiders weer helemaal opnieuw beginnen. Dit
vergt erg veel van de begeleiding. Het zoeken naar dagbesteding is dus een continu proces, dat nooit af is.
Familie en ouders maken daarbij gebruik van hun eigen netwerk omdat we ervan uitgaan dat het een
gezamenlijk zoektocht —van zorgverlener en familie - is om voor onze bewoners steeds weer een passende
daginvulling te verzorgen. Naast dagbesteding vinden we het belangrijk om een huiselijke sfeer, een thuisgevoel
te maken, bijvoorbeeld door het maken van tradities als muziek-avonden, spelletjesmiddagen, gezamenlijk
wekelijks zwemmoment en gezamenlijke wandelingen op vaste tijden. Het organiseren van uitjes kan de
kwaliteit van leven verhogen en verveling tegen gaan. Daarnaast onderzoeken we in hoeverre we de
‘buitenwereld'? naar binnen kunnen halen’ met inachtneming van de beperkingen van onze bewoners en hun
behoefte aan prikkelarme omgeving. Met het naar binnen halen van de ‘buitenwereld’ bedoelen we
bijvoorbeeld het realiseren van een thee-schenkerij als dagbestedingsvorm. Zwemmen is een vorm van
dagbesteding die veel van mensen van onze doelgroep als prettig ervaren en veel ontspanning biedt. Nabijheid
van een (lekker warm) zwembad is dan belangrijk. Wellicht is een combinatie met een fysiotherapeut in de
omgeving haalbaar.

In het gesprek dat we hebben gevoerd met professor Ina van Berckelaer Onnes is het idee ontstaan om voor
deze doelgroep een nieuw werkconcept aan huis te ontwerpen: een professioneel ingerichte ICT-werkruimte
waar zakelijke contacten en bedrijven kunnen worden ontvangen. De ruimte heeft prikkelvrije ICT-
werkplekken, een mogelijkheid om in een groep te werken en klanten te ontvangen. Een beetje fancy,
modern, high tech met een frisse en zakelijke uitstraling. Het geeft de bewoners een gevoel van eigen
waarde. Het zou een antwoord moeten vormen op de behoefte van deze doelgroep om hun meer dan
gemiddelde IQ in te kunnen zetten. Deze nieuw te ontwikkelen vorm van dagbesteding moet een aanvulling
zijn op de meer traditionele vormen van dagbesteding als fietsen opknappen, creatief, kringloopwinkels,
moestuinieren, koken en omgaan met kleine dieren. Deze meer traditionele vormen van dagbesteding sluiten
namelijk veelal slechts in zeer beperkte aan bij deze doelgroep. Idee is dus om een tevens een geheel nieuwe
vorm van dagbesteding aansluitend bij deze doelgroep te ontwikkelen in een daarvoor ingerichte innovatieve

ruimte®3.

Voorbeelden van dagbesteding die zijn toegesneden op onze doelgroep:
- Taalcursussen Japans, chinees;
- Verzorging van kleine dieren;
- ICT werkzaamheden in een zeer ongedwongen omgeving zonder druk;
- Sport, zwemmen, wandelen en bewegen;

12 Dit idee is ontleend aan de stichting Papageno (zie www.papageno.nl)

13 Meer onderzoek naar de markt van dagbestedingsbedrijven gespecialiseerd in autisme is nodig.
Dagbestedingsbedrijven gespecialiseerd in autisme zijn er wel, maar zijn soms te verweg dan wel te veel gericht
op betaald werk dat voor deze doelgroep de lat al snel te hoog legt Zie bijvoorbeeld: (Opleiden, coachen en
bemiddelen van ICT-specialisten met autisme | ITvitae); In de omgeving van Oegstgeest richt onder andere
Krachtcirkel - Stichting Lumen Holland Rijnland (lumen-hollandrijnland.nl) zich op onze doelgroep.
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- 1op1gesprekken met studenten van de universiteit over uiteenlopende onderwerpen, bijvoorbeeld met
studenten geneeskunde of bouwkunde.

Uit gesprekken met ouders volgt dat het realiseren van dagbesteding voor de bewoners continu aandacht en
alertheid vereist. Steeds contacten leggen met bedrijven, bibliotheken, musea en bewoners in de omgeving om
mogelijkheden te benutten. In het bestuur van onze stichting is hier veel aandacht voor.

6.2 Vervoer en begeleiding van en naar werk/dagbesteding

De meeste bewoners zullen zelfstandig naar en van het werk kunnen reizen. Veel bewoners hebben wel een
externe ‘ander’ (te leveren door de zorgaanbieder) nodig om ook daadwerkelijk te gaan (startproblemen). Dit
vraagt veel (geduld, tijd, incasseringsvermogen en nabijheid) van de begeleiding.

7 Quder wordende ouders en bewoners

Als ouders willen we dat onze kinderen goed verzorgd achterblijven als wij er niet meer zijn. Broers en zussen
kunnen wel wat opvangen, maar niet alles. Vandaar dat in de doelstelling van onze stichting staat dat de
woningen permanent zijn. Bewoners kunnen er, als zij dat willen én de zorg is nog steeds op maat, hun hele
leven blijven wonen. Onze stichting verdiept zich in hoe andere ouderinitiatieven zorgdragen voor continuiteit
als de ouders er niet meer zijn.

8 Risico’s

In een aparte risicoparagraaf werken we de risico’s uit en houden die actueel. De risico’s verschillen namelijk per
fase van het project. In eerste instantie willen we ervoor zorgen dat de onbekendheid met de doelgroep zo klein
mogelijk is, zodat de buurt waar de woningen gebouwd worden wordt meegenomen in de aard van de
voorziening. Voor de bewoners zelf is een zo prikkelarme omgeving belangrijk.

9 Onze voorbeelden

We hebben gesproken met verschillende ouderinitiatieven en zorgaanbieders. Hieronder de inspirerende
voorbeelden:

e  Qegstgeest, Rivierduinen (zorgverlener en eigenaar/beheer vastgoed), Meander, woon
werkvoorziening; https://werkenbijrivierduinen.nl/dit-zijn-wij/locaties/

(Voorbeeld van zorg met dagbesteding in een rustige omgeving)

e https://www.stichtinghethuis.nl/; Leidschendam-Voorburg;
e Voorschoten, ouderinitiatief, Villa Voorschot ism De Sleutels (corporatie) en ASVZ (zorgverlener);
http://www.stichtingvoorschot.nl/het-gebouw/

(Voorbeeld van wijze waarop ouders samenwerken met een woningcorporatie en zorgaanbieder)

e Venlo, Antares (corporatie) ism Regionaal Autisme Centrum (zorgverlener);
https://www.thuisbijantares.nl/projecten/keramiekstraat-steyl/;

e www.dimence.nl

(Voorbeeld van prikkelarme nieuwbouw)
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e Wifinn https://wifinn.nl/;
e https://huizer-maatjes.nl/;
e https://www.papageno.nl/ Papagenohuis met’s Heerenloo als zorgverlener;

(Voorbeeld van wijze waarop buitenwereld naar binnen wordt gehaald en voorbeeld van sponsorwerving)

e https://www.chapeau-woonkringen.nl Beschermd wonen voor mensen met een psychische
kwetsbaarheid

e De Grasboom
(Voorbeeld van zelfstandig begeleid wonen voor mensen uit de GGZ sector)

www.mooilevenhuisbennekom.nl in Bennekom

(Voorbeeld van een nieuwe werkwijze tussen ouders en zorgaanbieders)

e Homepagina - Het Adriano Huis; (www.hetadrianohuis.nl)
e Triple-C- ASVZ.

(Voorbeeld van begeleidingswijze en zorg leveren met veel nabijheid)

10 Bestuur Stichting wonen met Autisme

10.1 Samenstelling

Onze stichting bestaat uit ouders van volwassen kinderen met een autismespectrum stoornis. De stichting is
geregistreerd bij de KVK te Leiden (Stichting Woonvoorziening voor mensen met een autismespectrumstoornis).
De leden van het bestuur zijn Koeno Gravemeijer, Arend Nijenhuis en Astrid Jansen.

10.2 Kernwaarden
De kernwaarden van de stichting zijn respect, ontwikkeling en verbinding

Respect
ledereen is verschillend. Je weet dat je elkaar kunt aanvullen. Het aansluiten bij de kwaliteiten van bewoners is
de kern van het respectvol omgaan met elkaar.

Ontwikkeling
leder mens wil groeien en zich ontwikkelen, in eigen tempo, met eigen keuzes. De begeleiding is gericht op
welbevinden - niets hoeft, alles op eigen tempo — en persoonlijke groei waar mogelijk.

Verbinding en nabijheid
De mens is sociaal. Ontmoeting met elkaar en in open verbinding met de maatschappij, de buitenwereld naar
binnenhalen met voldoende nabijheid, beschutting en rust.

10.3 Inschrijfgeld, lidmaatschap en potentiéle bewoners

Het inschrijfgeld voor de bestuursleden is eenmalig € 500,00. Hiervan worden de initiéle kosten voor
communicatie, website, stichtingskosten en abonnementen betaald. Potentiéle bewoners kunnen zich zonder
inschrijfgeld aanmelden bij de voorzitter via de website www.wonenmetautisme.nl.

Definitieve aanmelding start zodra de realisatiedatum bekend is. Definitieve plaatsing is een zeer zorgvuldig
proces waarbij het onder meer belangrijk is dat bewoners bij elkaar passen en de ouders/vertegenwoordigers
van de bewoners de visie van onze stichting steunen.

10.4 De rolverdeling en organisatie bestuursleden
De stichting vergadert maandelijks. Besluitvorming vindt plaats op basis van consensus. Waar nodig stelt de
stichting (tijdelijke) werkgroepen in en verdeelt taken om bepaalde onderwerpen verder te onderzoeken en te
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realiseren. De stichting heeft een transparante werkwijze, is flexibel, inventief, realistisch en betrouwbaar.
Bestuursleden informeren elkaar over alle activiteiten aangaande de stichting. De voorzitter voert regie.
Aansprakelijkheid van bestuurders kan aan de orde zijn als er onverantwoorde risico’s worden genomen,
verplichtingen worden aangegaan die de spankracht van onze stichting overstijgen, ingrijpende beslissingen
worden genomen zonder goede voorbereiding en advies. Van kracht is de Wet bestuur en toezicht
rechtspersonen

10.5 Adviesraad

De stichting heeft een adviesraad in oprichting (bijlage). Vier leden hebben toegezegd deel te nemen aan de
adviesraad. De adviesraad geeft gevraagd en ongevraagd advies, heeft de rol als kritische vriend en is het
visitekaartje van de stichting in de media en bij lokale, regionale en landelijke representaties.

10.6 Vrienden en sponsoren
De stichting wil (lokale) sponsoren werven om de investeringen in de voorziening financieel haalbaar te houden.
Het gaat daarbij vooral om extra voorzieningen en aankleding gemeenschappelijke ruimten.
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Bijlage 1: Werkpakkettenstructuur

De stichting besteedt afzonderlijk aandacht aan de realisatie van de woningen, de keuze van de zorgverlener, het
organiseren van de dagbesteding en het bestuur en beheer van de stichting.
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Bijlage 2: Uitnodiging voor samenwerking

Missie en Visie

Wij geloven dat de basis voor het geluk van ieder mens ligt in die mens zelf. Voor mensen met ASS en met een
normale tot hoge intelligentie is dat niet anders. Wij zijn ervan overtuigd dat buiten deze interne factor de
sociale omgeving (familie, begeleiding, medebewoners) en de fysieke omgeving (gebouw, inrichting, licht, geluid,
etc.) voor deze groep van doorslaggevende invloed is op hun welzijn en dagelijks functioneren. Dit vraagt om
continue aandacht voor de wisselwerking tussen omgeving en stemming en gedrag. In onze ogen vormen
begeleiding en woonomgeving grote — beinvloedbare — factoren in het totale welzijn. Als deze factoren optimaal
zijn ingericht op de behoeften van de doelgroep heeft dit naar onze mening een helende werking op het
individu.

Autisme is blijvend. De interne mens kan met behandeling en medicatie deels worden gereguleerd. Het is onze
overtuiging dat binnen de juiste omgeving en met de juiste begeleiding de scherpe kanten van het leven met ASS
kunnen worden omgebogen in een leven met ASS dat prettig en leefbaar is.

Het is onze overtuiging dat een aanpak met focus op duurzaam wonen, in een huiselijke omgeving met
begeleiding op maat bijdraagt aan meer levensgeluk van onze kinderen. Maar ook voor ons als verwanten.
Wij hebben niet het eeuwige leven; de wetenschap dat je kind duurzaam kan verblijven in een passende
omgeving geeft rust.

We willen een cultuur waarin begeleiders zich bewust zijn van de belangrijke rol die zij spelen bij het creéren van
een sociale omgeving waarin de bewoners het beste gedijen. We denken dat het ook motiverend is als je als
medewerker weet en ervaart waar je het voor doet.

Daarbij verwachten we dat deze randvoorwaarden bijdragen aan meer innerlijke rust bij onze bewoners. Het is
onze overtuiging dat “voorkomen is beter dan genezen” ook hier opgang doet en tot uiting zal komen in lagere
individuele zorgkosten.

Missie
Onze missie is dat “iedereen mag er zijn” voor deze groep wordt omgebogen tot “ik wil er zijn”.

Sluit je aan

Wij hebben het afgelopen jaar in onze gesprekken met verschillende partijen een positieve insteek ervaren. Wij
nodigen jullie uit om met ons een pilot te starten om de gewenste maatwerk oplossing te realiseren en het
onmogelijke mogelijk te maken. Vanuit een integrale visie op het te bereiken doel, met inbreng van ieders
specifieke kennis en achtergrond.

Wij richten onze uitnodiging aan:

» Zorg en zekerheid (Zorgkantoor)

> Stichting De Haardstee (Zorgaanbieder)

»  Stichting MeerWonen (Woningbouwvereniging)
» Cliéntondersteuning Plus (Project Facilitator)

We vragen (hebben) de steun van:

» Diverse sponsoren
» Gemeente Oegstgeest
> Ministerie van VWS
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> Nederlandse Vereniging voor Autisme (Sponsor)
» Familieleden.

Bijlage 3: Adviesraad stichting wonen met autisme

Inleiding
Als bestuur van het ouderinitiatief “Wonen met Autisme” zijn we primair gericht op het belang van de bewoners
van de door ons te realiseren woonvorm. Daarbij spelen twee overwegingen een rol, woonzekerheid voor de
toekomst en kwalitatief goede begeleiding, toegesneden op het welbevinden van de bewoners, volwassenen
met een autismespectrumstoornis (ASS). Tegelijkertijd realiseren we ons dat we niet alle vereiste kennis in ons
midden hebben om het initiatief tot een succes te maken. Daarom achten we een Adviesraad noodzakelijk. Wij
verwachten ven de leden van onze Adviesraad, dat ze

- Onze ambitie onderschrijven

- Door hun betrokkenheid op afstand ons gevraagd en ongevraagd van advies dienen; en

- Ons door hun brede maatschappelijke achtergrond behoeden voor blinde vlekken en/of tunnelvisie.

Rol adviesraad
De rol van de adviesraad is tweeledig.
e de Adviesraad functioneert als onafhankelijk klankbord - op afstand - voor het Bestuur (zou kunnen
worden uitgebouwd tot Raad van Toezicht)
e de Adviesraad vormt het visitekaartje van de stichting en biedt een waarborg voor een professionele
aanpak.

Samenstelling
Van de leden van de adviesraad wordt verwacht, dat zij
o affiniteit hebben met onze doelgroep en doel dat wij nastreven
e gezamenlijk qua maatschappelijke achtergrond (zorg, financieel, juridisch etc.) een breed geschakeerde
groep vormen
e een bewezen maatschappelijke track record hebben

Taak
e  Bestuur gevraagd en ongevraagd adviseren vanuit de eigen expertise, betrokkenheid, en zicht op
relevante ontwikkelingen
e Als klankbord fungeren voor Bestuur op het terrein van hun eigen kennis en betrokkenheid
e  Optreden als ambassadeur voor de stichting

Tijdbeslag
e 2-3 3-Jaarlijkse vergaderingen van 2 uur (agenda i.o.m. met bestuur)

e Adhoc in klankbord rol op specifieke items verbonden aan eigen expertise.

Vergoeding
e Reiskosten worden vergoed. Het is een onbetaalde functie.

In bijlage 4 (aparte bijlage op te vragen via www.wonenmetautisme.nl) is het programma van eisen voor de
bouw beschreven.
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