


Inleiding

Begin 2009 werd door Jacqueline Bouts Xenia opgericht. In haar werk als verpleegkundige werkte zij met ernstig zieke
jongeren. Zij ontdekte dat voor jongeren in de leeftijdscategorie van 16 tot ca. 40 jaar geen hospice en logeeropvang
in Nederland bestond. Er zijn hospices voor kinderen tot 16 jaar en hospices voor ouderen, maar deze jonge mensen
vallen tussen wal en schip. Het idee dat er in Nederland goede opvang voor deze groep moest komen liet haar niet
meer los. Een naam had zij al snel bedacht: Xenia (Grieks voor gastvrijheid). Direct was het ook duidelijk dat Xenia
niet alleen terminale zorg zou bieden maar ook overbruggingszorg en respijtzorg. Het moest een “dichtbij thuis huis”,
een logeerhuis worden.

Samen met Erik van Tussenbroek, Els van Berkel en Piet van Veen vormde zij de Initiatiefgroep. Op2 april 2009 werden
de Stichting Xenia en de Stichting Vrienden van Xenia opgericht. Op 1 maart 2013 ondertekenden DUWO en Xenia
het huurcontract voor het te bouwen Xenia aan de Kloosterpoort in Leiden. En op vrijdag 4 april 2014 opende Xenia
haar deuren.

Inmiddels bestaat Xenia alweer ruim 6 jaar. Met de hulp van betrokken professionals en vrijwilligers heeft Xenia in de
afgelopen jaren vele gasten welkom geheten. Zorg zoals die nu bij Xenia in Leiden plaatsvindt, willen we graag
voortzetten. En als we hardop dromen, dan willen we deze zorg voor iedereen in Nederland beschikbaar maken.

In dit strategieplan zetten we uiteen hoe we de komende vijf jaar Xenia voor ons zien.
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Xenia — missie, visie en kernwaarden

In Nederland kennen we kinderhospices, voor kinderen in de leeftijd t/m 18 jaar en reguliere hospices voor
volwassenen. Voor veel jongeren met een chronische of levensbedreigende ziekte is het moeilijk een balans te vinden
tussen de ziekte en behandeling en het leven dat ze willen leiden. Wij geloven dat de omgeving en benadering van
deze jongeren afgestemd moet zijn op deze leeftijdscategorie, rekening houdend met hun wensen en hulpvragen.

De missie van Xenia is om een thuis te zijn voor jongeren en jongvolwassenen met een levensbedreigende of

levensduur verkortende aandoening.

Onze visie daarbij is dat jongeren en jongvolwassenen, de gasten, samen met hun naasten de kern vormen waarop de
zorg zich richt. Uitgangspunt is dat de gast ook in deze levensfase de regie heeft over het leven dat hem of haar rest. De
gast is degene die beslist. De zorg, de organisatie, de locatie en de ondersteuning voegen zich naar de individuele
behoeften en wensen van de gast en zijn of haar naasten. ledereen kan bij Xenia terecht, ongeacht geloof, politieke
overtuiging of financiéle draagkracht. Xenia wil een veilige, warme, huiselijke omgeving creéren voor jonge mensen die
intensieve, verpleegkundige en medische zorg nodig hebben. Xenia werkt met betrokken professionele medewerkers
en vrijwilligers. Samen leveren zij de zorg, op lichamelijk, psychosociaal en spiritueel gebied.

Onze kernwaarden zijn huiselijk, respectvol, vernieuwend, passend bij de leeftijd, humor, betrokken en deskundig.
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Onze gasten

De gasten van Xenia hebben behoefte aan een kleinschalige, veilige en geborgen omgeving, die de sfeer van thuis
benadert. Er wordt veel rekening gehouden met de specifieke wensen van de gast en diens naasten. Mantelzorgers
voelen zich door Xenia ondersteund en ervaren Xenia als een aanvulling op de zorg thuis.

De plek waar deze groep voorheen hun zorg ontving, was thuis, in het ziekenhuis, in een verpleeghuis of in een hospice
voor volwassenen (met gemiddelde leeftijd ca. 70 jaar). Bij Xenia vinden onze gasten:

» een alternatief voor als het thuis (even) niet (meer) mogelijk is en waardoor mantelzorg ontlast wordt (respijtzorg*),
* als de rol van het ziekenhuis kan worden overgenomen (overbruggingszorg™®)

* als ze behoefte hebben aan zorg en begeleiding, voorbereiding op en het leren omgaan met het naderende einde

(terminale zorg*).

Gasten willen gebruik kunnen maken van de voorzieningen die de stad biedt: theater, bioscoop, café en winkels zijn
bijvoorbeeld eenvoudig bereikbaar. De mogelijkheid om gebruik te kunnen maken van deze voorzieningen draagt bij aan
de kwaliteit van leven in de laatste levensfase. Tegelijkertijd zoeken de jongeren een rustpunt in de directe nabijheid van
drukte van de stad. Voor de gasten is het van groot belang dat familie en vrienden van harte welkom zijn en dat veel

mogelijk is, zolang andere gasten er geen hinder van ondervinden.

* Zie bijlage Zorgsoorten voor nadere toelichting bij de genoemde zorgsoorten 5 X e n I a
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Externe ontwikkelingen
Doelen 2020-2025
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Externe ontwikkelingen (1 van 2)

Bij het opstellen van dit strategieplan hebben we de belangrijkste externe ontwikkelingen in beeld gebracht
alvorens tot doelstellingen te komen. De belangrijkste vier ontwikkelingen delen we in dit strategieplan:

* Toename van de complexiteit van zorg en bijbehorende levensverwachting - We zien dat de zorg die bij Xenia
verleent wordt toeneemt aan complexiteit. Dit is een logisch gevolg van de toenemende behandelmogelijkheden
voor onze gasten. Hieraan verbonden is een stijgende levensverwachting van onze gasten, waardoor er meer
doorstroom plaatsvindt vanuit de kinderpalliatieve zorg naar Xenia en de behoefte aan complexe zorg in
woonvoorzieningen toeneemt bij een deel van onze gasten.

* Toename van ziekenhuis verplaatste zorg — We zien een toename van intensieve kortlopende zorg van het
ziekenhuis naar Xenia. Het ziekenhuis kan zich zo richten op hun kerntaak (cure) en de care-taken aan Xenia
overlaten. Xenia biedt een goedkoper alternatief voor ziekenhuiszorg en is daarmee ook voor zorgverzekeraars
een aantrekkelijk alternatief.
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Externe ontwikkelingen (2 van 2)

» Subsidiering van palliatieve zorg - De huidige vorm van subsidiering (subsidie vanuit de regeling Terminale en Palliatieve
Zorg van het ministerie van VWS) van palliatieve zorg is gebaseerd op het gemiddeld aantal overleden gasten in de
afgelopen drie jaar. Aangezien Xenia ook overbruggingszorg en respijtzorg verzorgt, pakt deze regeling anders uit dan in
huizen die alleen als hospice fungeren. Daarnaast loopt de huidige regeling af na 2021. Op dit moment is niet duidelijk
hoe een vervolg eruit gaat zien.

* Corona - In het voorjaar van 2020 werd de wereld opgeschrikt door de Corona crisis. Ook bij Xenia is dit voelbaar.
Maatregelen worden door de dagelijkse leiding genomen om de gezondheid van onze kwetsbare gasten te beschermen.
En de crisis heeft ook invloed op de bezetting van Xenia. Op alle drie de soorten van zorg die Xenia biedt, neemt de
bezetting af naarmate de maatregelen (regionaal of landelijk) toenemen. Het is op het moment van schrijven van dit
plan nog onduidelijk hoe de Corona crisis zich zal ontwikkelen. Wat vast staat is dat Xenia met de onzekerheid als gevolg
van de Corona crisis rekening zal moeten houden.
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Doelen 2020-2025

We vinden het belangrijk om doelen te stellen voor de komende vijf jaar, nu er in de afgelopen jaren een stevig
fundament gelegd is onder de missie en visie van Xenia. De droom die Xenia in 2014 nog was, is in praktijk gebracht.

Het is tijd om te kijken hoe we deze droom duurzaam voortzetten en welke nieuwe ambities er zijn ontstaan,
gebaseerd op de ervaringen van de afgelopen zes jaar Xenia en de gesignaleerde externe ontwikkelingen.

Stichting Xenia is op 2 april 2009 opgericht met als doel: het bieden van palliatieve, verpleegkundige, medische,
psychosociale en spirituele zorg aan jongeren en jong volwassenen met een beperkte levensverwachting of een
levensbedreigende ziekte. Deze doelstelling blijft ongewijzigd.

Voor de komende vijf jaar hebben we binnen deze doelstelling de volgende drie doelen geformuleerd waarin de
huidige activiteiten van Xenia voortgezet worden en er gerichte uitbreiding plaatsvindt:

1.Kwaliteit van leven voor onze gasten — onze gasten hebben zelf de regie over hun leven
2.Kwaliteit van zorg voor onze gasten — het weghalen van de “zorgen om de zorg”

3.Zorg in Nederland — zorg zoals Xenia die beoogt voor iedereen in Nederland mogelijk maken
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Kwaliteit van leven voor onze gasten (1 van 2)

Onze gasten hebben zelf de regie over hun leven, dat is kort samengevat de realiteit bij Xenia die we ook de komende vijf
jaar zullen voortzetten. We hechten eraan dat er in de dagelijkse gang van zaken keuzes gemaakt kunnen worden gericht
op onze gasten en de regie over hun eigen leven. Om ruimte voor deze keuzes te realiseren, zullen we een aantal
randvoorwaarden actief blijven invullen:

Plek in de stad - De Kloosterpoort in het centrum van Leiden is de plek waar Xenia 6 gasten, hun vrienden en familie
welkom heet. Belangrijke elementen daarbij zijn nabijheid van het stadsleven, bewegingsvrijheid, intimiteit en privacy,
terwijl het gebouw en alle voorzieningen tegelijkertijd een optimale zorg mogelijk maken. De nieuwbouw die hiervoor is
neergezet voldoet aan al deze eisen. De architecten hebben hiervoor dan ook in 2016 de Hedy d’Anconaprijs ontvangen
voor excellente zorgarchitectuur.

Op de gastenkamer is veel mogelijk, zolang andere gasten daar geen hinder van ondervinden. Heel veel mag, bijna alles is
bespreekbaar. ledere kamer is voorzien van eigen sanitair. Als familielid of vriend kan je blijven logeren in Xenia en is er de
mogelijkheid om mee te eten tegen een kleine vergoeding.
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Kwaliteit van leven voor onze gasten (2 van 2)

Samenstelling team - Het team van Xenia bestaat uit zorgprofessionals (2020: 12) en vrijwilligers (2020: 100). De
dagelijkse aansturing vindt plaats door de directeur en twee coordinatoren. We verwachten dat de verhouding van
professionals en vrijwilligers de komende jaren gelijk zal blijven, maar het aantal zal groeien als gevolg van het initiatief
GewoonWonen. In werving en opleiding bereiden we vrijwilligers en professionals voor op hun taak en het bewaken van
hun persoonlijke grenzen.

Ruimte voor naasten — Wanneer een persoon ernstig ziek is of in de laatste fase van het leven komt, is er een sterke
behoefte om elkaar nabij te blijven. Xenia wil er ook voor de naasten van onze gasten zijn. Aangezien de inner circle van
jonge mensen doorgaans groot is, betekent dit dat we fysiek in ons huis en in beschikbare aandacht van ons team, extra

ruimte organiseren voor de naasten van onze gasten.
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Kwaliteit van zorg voor onze gasten (1 van 2)

Ontzorgen, dat is wat we voor onze gasten en hun naasten willen doen. Het vinden en organiseren van goede zorg is complex

en kan veel tijd en energie vragen van onze gasten en hun naasten. Tijd en energie die veel beter aan elkaar besteed kan

worden. Ook voor dit doel geldt dat we de lijn van de afgelopen jaren voortzetten in de toekomst.

Allereerst ontzorgen we onze gasten met een deskundig team van professionals en vrijwilligers.

Onze verpleegkundigen zijn de spil van de zorgverlening: er is 24 uur een verpleegkundige aanwezig. De verpleegkundigen
werken nauw samen met andere zorgdisciplines zoals huisarts, fysiotherapie, psycholoog en geestelijke verzorging.
Kwaliteitsbewaking is een expliciete verantwoordelijkheid in ons verpleegkundigen team.

De eindverantwoordelijkheid voor de medische zorg ligt bij de huisarts van Xenia of, voor gasten uit Leiden, bij hun eigen
huisarts. Bij overbruggingszorg ligt de verantwoordelijkheid bij de medisch specialist van onze gast.

Een groot team vrijwilligers ondersteunt bij de zorg en gastvrijheid van Xenia. Zij geven aandacht en persoonlijke zorg aan
de gasten en hun naasten. De dagelijkse aansturing vindt plaats door de directeur en twee codrdinatoren.

Er wordt actief gezorgd dat zorgprofessionals en vrijwilligers toegerust zijn voor hun taak. Dit wordt georganiseerd middels
opleiding/kennisoverdracht, intervisie en begeleiding en ondersteuning in het dagelijks werk.
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Kwaliteit van zorg voor onze gasten (2 van 2)

Omdat Xenia veel waarde hecht aan zorg van hoge kwaliteit, kijken we steeds hoe het beter kan. We evalueren de zorg
met onze gasten en hun naasten en nemen meldingen van incidenten of klachten serieus. Tevens verantwoorden we de
geleverde kwaliteit van zorg aan onze gasten en organiseren we maandelijks intervisie bijeenkomsten.

* Op een gestructureerde manier worden deze ervaringen met vaste regelmaat in beeld gebracht.
* Op basis hiervan worden verbeteringen aangebracht in de zorg en de werkomstandigheden bij Xenia.

We maken graag passend gebruik van kwaliteitskaders voor de zorg, concreet betekent dit dat we gebruik maken van:

a. Het kwaliteitskader palliatieve zorg en wijkverpleging

b. Kwaliteitsondersteuning van Marente; als onderdeel van onze samenwerkingsovereenkomst wordt dit verder
ingevuld

c. “Vrijwillige inzet goed geregeld”. Deze landelijke kwaliteitsonderscheiding voor organisaties die het
vrijwilligersbeleid goed voor elkaar hebben bij vereniging NOV, willen we ook graag bereiken voor Xenia

d. Onze directeur en kwaliteitsverpleegkundige; zij zullen actief de ontwikkeling van relevante keurmerken volgen
voor de drie vormen van zorg die Xenia biedt (respijtzorg, overbruggingszorg, terminale zorg)
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Zorg in Nederland

De zorg zoals Xenia die sinds 2014 verzorgt voor haar gasten willen we graag voor alle voor jongeren en jongvolwassenen met
een levensbedreigende of levensduur verkortende aandoening in Nederland mogelijk maken.

* Dit betekent voor de locatie in Leiden dat we Xenia Zorg willen aanvullen met Xenia Wonen. Dit wooninitiatief van vier
appartementen wordt reeds ontwikkeld onder regie van de Stichting GewoonWonen en in nauwe samenwerking met
Xenia. Het initiatief is speciaal voor jongvolwassenen met een progressieve spierziekte waarvoor 24-uurs zorg in de
nabijheid noodzakelijk is. In een zelfstandige woonomgeving in Leiden hebben deze jongvolwassenen zelf de regie over
hun leven, zodat zij in staat worden gesteld op gelijke wijze als leeftijdgenoten zonder beperking verantwoordelijk te zijn
voor hun eigen leven en de daarin te maken keuzes. Na de ontwikkelfase breekt een operationele fase aan waarna deze
voorziening onderdeel van de zorg van Xenia zal worden.

* Om zorg zoals Xenia verzorgt landelijk beschikbaar te maken, willen we initiatief nemen/initiatieven versterken in zuid en
noordoost Nederland. Naast het inspireren van anderen, werken we aan een netwerk dat gezamenlijk in staat is alle
jongeren en jong volwassenen die jaarlijks in de doelgroep vallen en daar behoefte aan hebben, een tijdelijk thuis te
bieden. We zien Xenia daarbij zowel op het gebied van zorgverlening en bedrijfsvoering als een voorbeeld en een
belangrijke verbindende factor. Xenia is hierbij aanjager, ambassadeur en inspireert ook de wetgevende partijen.
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Financién (1 van 2)

Stichting Xenia beoogt niet het maken van winst. Het financiéle en operationele beleid is puur ondersteunend om de

doelstelling van Xenia op een continue basis te realiseren. De risico bereidheid voor financiéle en operationele risico’s is
derhalve laag.

De bekostiging van Xenia valt uiteen in twee categorieén:

1. De bekostiging van zorg- deze vindt plaats vanuit diverse regelingen: Zorgverzekeringswet (ZVW), Wet langdurige zorg
(WLZ) en Persoons gebonden budget (PGB)*. Xenia wordt vanuit de optiek van deze regelingen gezien als een
thuissituatie. En net zoals de echte thuissituatie worden de kosten van huisvesting en levensonderhoud in principe niet
betrokken in de financiering. Dat wil zeggen dat de inkomstenstromen vanuit ZVW, WLZ en PGB alleen gericht zijn op de
financiering van de directe zorg, i.c. betaling van het zorgpersoneel.

2. Niet direct aan de zorg gelieerde kosten - denk hierbij aan verblijfkosten, huisvestingkosten, personeelskosten van
management en codrdinatoren, en andere overhead, zoals ICT systemen, kantoorkosten en kosten van vrijwilligers. Deze
kosten worden gedekt door:

* Subsidies, zoals subsidie VWS vanuit de regeling Terminale en Palliatieve Zorg van het ministerie van VWS. Gemeente
Leiden vanuit de regeling ondersteuning vrijwilligers.

* Eigen bijdrage van gasten
* Rechtstreekse donaties en donaties van de stichting Vrienden van Xenia

* Eventuele overschotten van de bekostiging van de zorg

* Zie bijlage Regelingen zorgkosten en bijlage Regelingen per zorgsoort voor nadere toelichting 18 Xe n I a



Financién (2 van 2)

Bijzondere aandacht vraagt de relatie van Xenia met Marente:

* Xenia heeft geen eigen personeel in dienst. Zowel zorgpersoneel als directie en codrdinatoren zijn formeel in
dienst bij Marente en staan ook bij Marente op de loonlijst. Alle hieruit voortvloeiende directe en indirecte
personeelskosten worden door Marente aan Xenia doorbelast.

* Marente doet de declaraties bij zorgverzekeringen. Deze declaraties zijn gebaseerd op de input van Xenia in het
zorgsysteem van Marente. Zorgverzekeringen betalen de vergoedingen op een rekening van Marente. Marente
vergoedt deze ontvangsten één op één door aan Xenia.

e Xenia maakt gebruik van de infrastructuur van Marente, waaronder het elektronisch zorgdossier, declaraties bij
zorgverzekeringen, opleidingssystemen, kwaliteitsrapportages en personeel- en salarisadministratie. Hiervoor
betaalt Xenia een vergoeding.

 Marente ontvangt daarnaast voor zijn werk een management fee die bestaat uit een percentage van de
opbrengsten van zorgverzekeringen.
Bijzondere aandacht vraagt ook de relatie van Xenia met DUWO:
* Xenia heeft een huurovereenkomst met DUWO voor het gebouw aan de Kloosterpoort.

« DUWO is verantwoordelijk voor de het onderhoud van het gebouw, met uitzondering van speciale voorzieningen
die staan vermeld in de Demarcatielijst. De verantwoordelijk voor het onderhoud hiervan ligt bij Xenia.
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Risico’s

De risicobereidheid van Xenia ten aanzien van operationele en financiéle risico’s is laag. Uitgaande van deze risicobereidheid
is een inventarisatie gemaakt en zijn per risico maatregelen en monitoring geformuleerd. In Bijlage Risico’s zijn de details

hiervan per risico weergegeven.

Xenia stuurt actief op onderstaande risico’s:

Exploitatierisico

Tegenpartijrisico

Zorgverzekeraarsrisico

Terugtredende overheid

Afnemende interesse in de samenleving

Imagorisico

Beroepsaansprakelijkheid en bedrijfsaansprakelijkheid
Aansprakelijkheid voor ongevallen

Schade aan opstal en inventaris

Schade door financieel wanbeheer en interne fraude
Doorlopende salariskosten bij langdurige ziekte

Bestuurdersaansprakelijkheid

. @
xXenila



Governance & Organisatie (1 van 3 )

Het bestuur bepaalt i.s.m. de directeur de strategie van Xenia, houdt toezicht
] op de uitvoering en fungeert als klankbord en opdrachtgever voor de directeur.

Bestuur

N.B. Bestuurders werken onbezoldigd.

De directeur Xenia is verantwoordelijk voor de dagelijkse leiding en het goed
Directeur Xenia functioneren van de dagelijkse organisatie van Xenia. De directeur wordt
ondersteund door twee coordinatoren die de dagelijkse gang van zaken en de

inzet van vrijwilligerswerk coodrdineren. Het team van verpleegkundigen
functioneert als een zelfsturend team (incl. kwaliteitsbewaking).

[ Codrdinatoren ] ( Verpleeg-

kundigen
( Vrijwilligers \
De eindverantwoordelijkheid van de zorg ligt formeel bij de directeur van
\_ Y, Marente. Deze verantwoordelijkheid is gedelegeerd aan de directeur van Xenia.
Dit is vastgelegd in een samenwerkingsovereenkomst.

En er is een diversiteit aan vrijwilligers actief. Denk aan zorgvrijwilligers
(ondersteuning bij niet medische handelingen), kookvrijwilligers, gastheren en
gastvrouwen, tuinvrijwilligers, boekhouding, ICT, scholing.
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Governance & Organisatie (2 van 3)

Het Bestuur van Stichting Xenia bepaalt i.s.m. de directeur de strategie en positionering van Xenia over een periode
van 3-5 jaar. Het bestuur houdt toezicht op de uitvoering hiervan en vergadert minimaal 4 x per jaar in aanwezigheid
van de directeur.

De directeur overlegt in het bestuur:

 Jaarplan (incl. begroting)

* Jaarrekening

* Periodieke rapportages: Financién (4 x per jaar) en Kwaliteit (3 x per jaar)

Het Bestuur van Stichting Xenia draagt een gezamenlijke verantwoordelijkheid en wordt gevormd door een
voorzitter, een penningmeester en een secretaris en twee leden. Binnen genoemde gezamenlijke
verantwoordelijkheid, zijn de belangrijkste onderwerpen in het bestuur als volgt onder de aandacht:

* Voorzitter, tevens verantwoordelijkheid voor personeelsbeleid m.b.t. de directeur, vertrouwenspersoon bij klachten
en houdt namens het bestuur van stichting Xenia contact met het bestuur van stichting GewoonWonen

* Penningmeester, houdt toezicht op begroting, jaarrekening, financiéle kwartaalrapportages en accuraat
risicomanagement (incl. verzekeringsportefeuille). Daarnaast fiatteur van grote betalingen (4-ogen controle)

» Secretaris, houdt toezicht op huisvestingsbeleid en houdt namens het bestuur van stichting Xenia contact met het
bestuur van stichting GewoonWonen

e Lid, houdt toezicht op het zorgbeleid
* Lid, voorzitter van de stichting Vrienden van Xenia
g » XENIld



Governance & Organisatie (3 van 3)

Transparantie naar alle betrokken partijen vindt Stichting Xenia essentieel. Om deze transparantie zo groot mogelijk te
houden volgt het bestuur de Governance Code Zorg (Kleine organisaties), waarin door de branchevereniging
richtlijnen voor goed bestuur zijn opgenomen.

Voor kleine organisaties zoals Xenia betekent dit dat de principes voor Goede Zorg en Normen en Waarden actief

ingevuld worden.

. @
» X€Nld



Sleutelrelaties (1 van 2)

Stichting Xenia onderhoudt nauwe relaties op het gebied van :

Zorg is er een nauwe samenwerking met thuiszorg organisatie Marente (zie ook hoofdstuk Financién — relatie met Marente),
Huisartsenpraktijk A.M. van den Braken Leiden, Fysiotherapie De Singel Leiden , Psycholoog, Geestelijk verzorger LUMC en
Medisch specialisten (AYA-zorg, LUMC bot- en weke delen tumoren, neurochirurgie/oncologie/orthopedie)

Huisvesting is er een nauwe relatie met DUWO-groep (zie ook hoofdstuk Financién — relatie met DUWO) waar Xenia het
huis in Leiden van huurt.

Cultuur en creativiteit is er naast vele individuele initiatieven een relatie met Stichting de Kunstverleners

Netwerken: Xenia maakt deel uit van Netwerk Integrale Kindzorg, Palliatieve Netwerk Zuid-Holland-Noord, Werkgroep
hospices Zuid-Holland, Transmuralis, AYA-platform Oncologie, Vrijwillige Palliatieve Terminale Zorg (VPTZ)

Bekostiging:

» Zorgkantoor + zorgverzekeraars (beide t.b.v. verpleegkundige zorg via Marente)
* SVB. PGB-zorg

* Overheid (Rijk en Lokaal)

* Goede doelen (i.s.m. Stichting Vrienden van Xenia)

Wet & Regelgeving:

* Overheid (Rijk en Lokaal)
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Sleutelrelaties (2 van 2)

Daarnaast heeft Stichting Xenia een zeer nauwe relatie met direct bij Xenia en de doelgroep van Xenia betrokken

stichtingen:

Stichting Vrienden van Xenia
De Stichting Vrienden van Xenia (eveneens opgericht op 2 april 2009) heeft als belangrijkste activiteit het werven van
middelen ten behoeve van (de exploitatie van) Xenia en het onder de aandacht brengen van Xenia. Hiertoe

organiseert zij evenementen, werft ze sponsoren en donateurs, benadert ze fondsen etc.

Stichting GewoonWonen

De Stichting Xenia werkt samen met de stichting GewoonWonen, die als doelstelling heeft het bieden van een
zelfstandige woonomgeving voor jonge mensen met een lichamelijke beperking, die deze beperking niet als zodanig
ervaren. Hiertoe zullen 4 appartementen met 24-uurs zorg vanuit Xenia gerealiseerd worden aan de Middelstegracht,

grenzend aan de tuin van Xenia.
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Regelingen zorgkosten
Regelingen per zorgst'f

Risico’s,

i



Bijlage Zorgsoorten (1 van 2)

e Terminale zorg: De inhoud van deze zorg sluit aan bij de individuele behoeften en mogelijkheden van de jongere en
zijn of haar familie en vrienden. Het voorbereiden op en het leren omgaan met het naderende einde staan hierbij
centraal, zodat de jongere op een voor hem / haar passende manier het leven hier kan afronden. Nazorg voor de
naasten is een essentieel onderdeel van deze zorg.

e Overbruggingszorg: Wanneer er geen genezing meer mogelijk is, maar de jongere om uiteenlopende redenen nog
niet uit het ziekenhuis naar huis kan, bestaat de mogelijkheid dat de jongere vanuit het ziekenhuis doorverwezen
wordt naar Xenia, zodat hij of zij in een prettige, huiselijke omgeving kan verblijven, waarbij de nodige
specialistische verzorging geboden kan worden. Hier is sprake van ‘ziekenhuis-verplaatste zorg’. De aanspraak op
deze medisch specialistische zorg volgt uit de Zorgverzekeringswet. Ziekenhuizen treden daarbij op als
hoofdaannemer en besteden een deel van de zorgverlening uit aan Xenia. Hierbij is geen (contractuele) relatie
tussen verzekeraar en Xenia nodig. Wel is het noodzakelijk dat er met de (academische) ziekenhuizen in de regio
goede afspraken worden gemaakt.
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Bijlage Zorgsoorten (2 van 2)

* Respijtzorg: Respijtzorg is de zorg voor een ernstig zieke cliént ter ondersteuning van de thuissituatie. Er kan sprake
zijn van een langdurig ziekteproces, waarbij er veel van degenen die de cliént in de thuissituatie verzorgen gevraagd
wordt. Daarom is het fijn als tussentijds de zorg tijdelijk wordt overgenomen op een plek ‘dichtbij thuis’, door
gespecialiseerde professionals en vrijwilligers. Deze tijdelijke ondersteuning heeft als wenselijk doel dat de jongere
de laatste zorg in zijn eigen thuissituatie kan ontvangen van degenen die hij of zij daarvoor uitkiest.
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Bijlage Regelingen zorgkosten

De bekostiging van zorg en verblijf vindt plaats vanuit diverse regelingen:

e Zorgverzekeringswet (ZVW) — dit betreft de verplicht verzekerde zorg. Hierbinnen kent de ZWV PTZ (palliatieve
zorg) de hoogste vergoeding voor zorg.

e Wet Langdurige Zorg (WLZ) — dit is de opvolger van de AWBZ. Veel chronisch zieken vallen onder deze regeling. De
tarieven zijn lager dan de ZVW.

* Persoonsgebonden Budget (PGB) — bedoeld om zelf zaken te kunnen regelen en bijvoorbeeld zorg en verblijf zelf in
te kunnen kopen. Gasten krijgen op basis van hun indicatie hun PGB toegekend vanuit de WLZ.
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Bijlage Regelingen per zorgsoort

Terminale gasten bekostigen de zorg uit de ZVW of WLZ en betalen een eigen bijdrage voor het verblijf naar
draagkracht en/of krijgen dit vergoed vanuit een aanvullende verzekering.

Overbruggingszorg-gasten bekostigen de ELZ (eerstelijnszorg) vanuit de ZVW. Voor het verblijf betalen ze een eigen
bijdrage naar draagkracht en/of uit een aanvullende verzekering.

Respijtzorg-gasten bekostigen zowel de zorg als hun verblijf vanuit hun PGB (Persoonsgebonden Budget). Recent
heeft Xenia de PGB-tarieven opgehoogd, waarbij aan ouders gevraagd is meerzorg aan te vragen. Tot nu toe hebben
de verzekeraars die verzoeken gehonoreerd.

Beoogd toekomstige bewoners van GewoonWonen krijgen de zorg bekostigd uit de WLZ en betalen hun verblijf uit
een eigen bijdrage naar draagkracht. Bij de ontwikkeling van GewoonWonen zal dit nader uitgewerkt worden in een

heldere vergoedingen structuur.
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Bijlage Risico’s (1 van 5)

Per risico is een inventarisatie gemaakt en zijn maatregelen en monitoring geformuleerd. In deze bijlage zijn de details
hiervan per risico weergegeven.

Exploitatierisico

Om verschillende redenen kan Xenia te maken krijgen met leegstaande bedden. Een voorbeeld is de corona pandemie die tot gevolg had dat mensen minder snel kiezen voor een verblijf bij Xenia
omdat minder bezoek is toegestaan of omdat men het risico van besmetting niet goed kan overzien. Andere redenen kunnen zijn een tekort aan personeel en onvoldoende beschikbaarheid van het
gebouw. Aangezien de vaste kosten doorlopen zal een te lage bezettingsgraad resulteren in een verliezen in de exploitatie.

Maatregelen

. Xenia streeft ernaar om een vermogen aan te houden dat 200% bedraagt van het hoogste kostenniveau in de drie meest recente jaren. Bij de vaststelling van het vermogen wordt het
vermogen van Xenia en de Vrienden van Xenia opgeteld.

. Actieve promotie van Xenia via de pers, vakbladen, website, nieuwsbrieven, evenementen, conferenties, symposia en via ziekenhuizen en specialistische klinieken.

Monitoring
* Bezettingscijfers worden op maandelijkse basis gerapporteerd aan het bestuur.
* De vermogenspositie wordt eens per jaar beoordeeld door het bestuur.

Tegenpartijrisico

Afhankelijkheid van een aantal belangrijke tegenpartijen en leveranciers met als verreweg het meest belangrijke Marente en Duwo. Risico’s zijn dat zij om welke reden dan ook hun diensten niet
meer kunnen leveren of instaan voor de kwaliteit er van, of daarvoor veel hogere vergoedingen vragen

Maatregelen
* De samenwerking met Marente is gedocumenteerd in een samenwerkingsovereenkomst en een dienstverleningsovereenkomst.
* De samenwerking met Duwo is gedocumenteerd in een huurovereenkomst

Monitoring
» Jaarlijkse evaluatie van alle relevante onderdelen van beide overeenkomsten door het bestuur.
» Jaarlijkse afweging of het voor Xenia zinnig is zich te richten op het worden van een Zorginstelling 0.b.v. WTZi (Wet Toegelaten Zorginstelling).
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Bijlage Risico’s (2 van 5)

Zorgverzekeraar risico

Zorgverzekeraars kunnen zich gedwongen voelen om vergoedingen voor behandelingen te verlagen tot onder de inkoopkosten daarvan.
Maatregelen
* In de samenwerkingsovereenkomst met Marente is vastgelegd dat Marente namens Xenia onderhandelt over tarieven en budgetten.

Monitoring
* Rapportage door directie aan bestuur over de effectiviteit van dit overleg.
* Kostprijsberekeningen van zorg en verblijf door Xenia.

Terugtredende overheid
Terugtredende overheid resulterend in een verlaging van subsidies

Maatregelen

* Als de overheid zich terugtrekt moeten andere bronnen van financiering gevonden worden. In die situatie kan Xenia profiteren van een uitgebreid netwerk van vrienden en de expertise om met
allerlei evenementen sponsorgelden aan te trekken.

Monitoring
* Rapportages van stichting Vrienden over effectiviteit van fundraising.

Afnemende interesse in de samenleving
Afnemende interesse in de samenleving en daardoor een afnemende bereidheid om Xenia als vrijwilliger of financieel te steunen.

Maatregelen

* Actieve promotie van Xenia via de pers, vakbladen, website, nieuwsbrieven, evenementen, conferenties, symposia en via ziekenhuizen en specialistische klinieken.
* ANBI registratie en publicatie van jaarrekening op website

Monitoring
* Rapportages van stichting Vrienden over effectiviteit van fundraising.
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Bijlage Risico’s (3 van 5)

Imagorisico

Risico op slechte publiciteit als gevolg van tekortkomingen in de zorg of fouten van het management. Slechte publiciteit kan een direct gevolg hebben voor de bezetting van de bedden.
Maatregelen
* Strategieplan.

* Onbezoldigd bestuur; directie heeft geen direct belang bij slagen van nieuwe ondernemingen.
* leder bestuurslid heeft zijn eigen portefeuille en rapporteert hierover aan het bestuur.

Monitoring
* Kwaliteitsrapportage aan het bestuur

Beroepsaansprakelijkheid en bedrijfsaansprakelijkheid

Beroepsaansprakelijkheid (aansprakelijkheid voor fouten en tekortkomingen in de beroepsuitvoering) en bedrijfsaansprakelijkheid (aansprakelijkheid voor fouten en tekortkomingen in zakelijke
bedrijfsvoering

Maatregelen
* Marente heeft een verzekering met dekking voor beroepsaansprakelijkheid. Xenia wordt hiervoor doorbelast.

Monitoring
* Rapportages door Marente

Aansprakelijkheid voor ongevallen
Aansprakelijkheid voor ongevallen van personeel tijdens of in verband met hun dienstbetrekking bij Xenia

Maatregelen
* Marente heeft een verzekering met dekking voor ongevallen. Xenia wordt hiervoor doorbelast.

Monitoring
* Rapportages door Marente
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Bijlage Risico’s (4 van 5)

Schade aan opstal en inventaris

Maatregelen
* Risicoverzekeringen

Monitoring
* Rapportage door penningmeester

Schade door financieel wanbeheer en interne fraude

Maatregelen

* Functiescheidingen (betalingen door directeur, administratie aan de hand van dagafschriften door boekhouder, controle door penningmeester).
» Afgedwongen 4-ogen controle bij grote betalingen

* Vaste tijdschema’s voor kwartaalrapportages, jaarrekening en begroting.

Monitoring
* Jaarlijkse controlelijst
¢ Samenstellingsverklaring externe accountant

Doorlopende salariskosten bij langdurige ziekte

Maatregelen
* Geen; Marente heeft voor dit risico geen verzekeringen ingekocht in de markt. Marente is evenmin bereid om op te treden als intercompany verzekeraar jegens Xenia. Risico moet worden
opgevangen vanuit het vermogen van Xenia

Monitoring
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Bijlage Risico’s (5 van 5)

Bestuurdersaansprakelijkheid
Aansprakelijkheid van bestuurders voor schade bij derden als gevolg van nalatigheid of ander verwijtbaar gedrag

Maatregelen
* Risicoverzekeringen

Monitoring
* Rapportage door penningmeester
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