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VOORWOORD

Voor u ligt het jaarverslag van Xenia. Dit is een bijzonder jaarverslag; 2015 was
namelijk het allereerste functionerende jaar van Xenia. Na vijf jaar voorbereiding en
de opening in mei 2014 hebben we nu een vol jaar palliatieve zorg kunnen geven
aan jonge mensen die deze intensieve zorg nodig hadden.

Xenia vindt dat de omgeving en de benadering van jongeren met een
levensbedreigende ziekte afgestemd moet zijn op hun leeftijdscategorie, rekening
houdend met hun wensen en hulpvragen. Hospices voor deze doelgroep van 16 tot
40 jaar bestonden tot de komst van Xenia niet in Nederland. Dit betekende dat we
in 2015 extra inspanningen hebben moeten leveren om Xenia op de kaart te
zetten. De aandacht die we in de media hebben gehad bij de opening was niet
voldoende om een constante stroom van gasten te genereren. Vaak hoorden wij
dat men nog nooit van Xenia had gehoord. Men was wel erg enthousiast over het
concept. En had een instelling een patiént eenmaal naar Xenia doorverwezen en
had deze besloten voor de zorg van Xenia te kiezen, raakten zij onder de indruk.
Elke gast die we in 2015 hebben mogen verzorgen heeft Xenia ervaren als een
mooie plek om tijdelijk verzorgd te worden of om de laatste dagen door te brengen:
“Hadden we dit maar eerder geweten” was een veelgehoorde uitspraak van zowel
de gast als zijn familie en vrienden.

In dit jaarverslag leest u hoe het hospice heeft gefunctioneerd. Dankzij de inzet van
ons team van vrijwilligers en professionals hebben wij dit jaar kunnen gebruiken om
te bouwen. Xenia is klaar voor een volle bezetting van het huis en is in staat
kwalitatief hoogwaardige palliatieve zorg te leveren die past bij deze tijd.

Xenia wil iedereen hartelijk bedanken die zich heeft ingezet voor het ‘huis met een
hart’ en haar gasten.

Namens Xenia,
Jacqueline Bouts
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HUIS MET EEN HART

Xenia biedt een thuis aan jonge mensen in de leeftijd van 16 tot 40 jaar uit heel
Nederland die intensieve, verpleegkundige, medische en palliatieve zorg nodig
hebben. ledereen kan bij Xenia terecht, ongeacht geloof, politieke overtuiging of
financiéle draagkracht. Het mooie van Xenia is, is dat de hele omgeving en
benadering van deze jonge mensen met een levensbedreigende ziekte op hen is
afgestemd. Het is te zien aan het moderne lichte gebouw en vooral aan de jonge
mensen die er werken. Xenia biedt niet alleen voor de zieke jonge mensen een
veilige, huiselijke omgeving maar geeft ook ondersteuning en praktische
begeleiding aan hun familie en naasten.

Xenia werkt met gespecialiseerde verpleegkundigen die 24 uur per dag aanwezig
zijn. Zij worden ondersteund door betrokken gastvrouwen, kook- en
zorgvrijwilligers, fysiotherapeuten, psycholoog en kunstenaars. Ook twee
geweldige huisartsen. Alle mensen die bij Xenia hun steentje aan de zorg van haar
gasten bijdragen, hebben hun hart op de juiste plaats. Samen leveren zij de totale
medische, verpleegkundige, psychosociale en spirituele zorg aan de gasten die
binnen Xenia verblijven. Zoals in elke organisatie, is samenwerking cruciaal. In
2015 is derhalve extra aandacht uitgegaan naar ‘hoe kunnen wij nog betere zorg
aan onze gasten geven’.

Xenia in de media

Xenia is een stichting en het management is in handen van directeur Jacqueline
Bouts en codrdinator Selma Harmsen. Zij zijn belast met de dagelijkse leiding en
zijn verantwoordelijk voor de opname van de gasten en begeleiding in brede zin.

Jacqueline Bouts is verantwoordelijk voor de public relations en onderhoudt de
externe contacten. In 2015 heeft zij samen met de Xenia ambassadeurs veel
gedaan om de naamsbekendheid van Xenia te vergroten. Zo zijn er veel
interviews in landelijke en plaatselijke dagbladen verschenen en hebben zij op
diverse benefiet gala’s donaties in ontvangst mogen nemen.

GASTEN

In 2015 heeft Xenia verschillende gasten in huis gehad. We hebben gasten met
een oncologische, hematologische of neurologische aandoening gehad en gasten
met een spierziekte of ademhalingsproblematiek. De gasten werden meestal
verwezen door transferafdelingen van ziekenhuizen. Sommige wisten ook zelf de
weg haar Xenia te vinden via de media, Google of hun huisarts. Opvallend was
dat er regelmatig in een te laat stadium naar Xenia gebeld werd voor opname en
dat de patiént al thuis of in het ziekenhuis was overleden. We merken dat
ziekenhuizen jonge patiénten vaak te langer doorbehandelen en of zelfs
overbehandelen. Tijd voor een goed afscheid van het leven is er dan niet.

Xenia kent de volgende drie verschillende soorten palliatieve zorg:

1. Overbruggingszorg: Dit is tijdelijke zorg binnen Xenia omdat de zorg van die
de gast eigenlijk wil nog niet mogelijk is. Bijvoorbeeld na een
ziekenhuisopname is intensieve verpleging nodig, maar de jongere kan nog
niet naar huis. Vanuit Xenia kan dan een verantwoorde overgang naar de
thuissituatie tot stand gebracht worden.

2. Respijtzorg: Dit is de zorg voor een ernstig zieke patiént ter ondersteuning van
de thuissituatie. De jongere gaat tijdelijk naar Xenia om de thuissituatie te
ontlasten. Xenia neemt tijdelijk de zorg over van thuis.

3. Terminale zorg: Deze zorg sluit aan bij de behoeften van de gast en zijn of
haar familie en vrienden. Het voorbereiden op omgaan met het naderende
einde staat hierbij centraal. Ook nazorg voor de naasten is een essentieel
onderdeel van deze zorg.

In 2014 en 2015 heeft Xenia de volgende aantallen gasten, ingedeeld naar
verschillende soorten zorg, ontvangen:

Zorg 2014 2015
Terminale 3 8
Respijt 14 29
Overbrugging 8 19

Totaal 25 56
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VRIJWILLIGERS

De vrijwilligers nemen binnen Xenia een zeer belangrijke plaats is. De vrijwilliger
benadrukt het menselijke aspect en brengt zijn/haar eigen levenservaring en
benadering in de zorg mee. Vrijwilligers vervullen verschillenden taken binnen
Xenia. Er zijn zorgvrijwilligers, gastvrouwen en heren, kookvrijwilligers,
tuinvrijwilligers en bestuursleden en ambassadeurs.

Met name in de tweede helft van 2015 hebben we ten aanzien van het
vrijwilligersbeleid een aantal verbeteringen doorgevoerd om enerzijds het aantal
vrijwilligers uit te breiden en om anderzijds de juiste vrijwilligers te behouden. De
volgende acties zijn daarvoor ondernomen:

1. Sollicitatieprocedure aangescherpt: meer duidelijkheid in eisen en
verwachtingen van zowel de sollicitant als van Xenia,;

2. Voorwaarden voor bestaande vrijwilligers aangescherpt; minimum aantal
diensten per maand en een maand van te voren inroosteren. Alle vrijwilligers
benaderd, bestand opgeschoond en geinventariseerd wie onder deze
voorwaarden als vrijwilliger voor Xenia beschikbaar is;

3. Vele sollicitatiegesprekken gevoerd en het actieve vrijwilligersbestand
uitgebreid van 45 naar 67 vrijwilligers;

4. Beter zicht op de actieve vrijwilligers door een aanpassing in de registratie.

In de tabel hieronder zijn de aantallen vrijwilligers per categorie weergegeven, die
in 2015 door Xenia konden worden ingezet: gastvrouwen (GV), kookvrijwilligers
(KV) en zorgvrijwilligers (ZV).

Beschikbaar GV KV yAYS Totaal
Ja 13 12 27 52
Soms 1 4 5
Tijdelijk niet 4 6 10

Totaal 18 12 37 67

VERPLEEGKUNDIGEN

De organisatie van verpleegkundigen die 24 uur per dag bij Xenia aanwezig om

professionele zorg aan de gasten te bieden, is uitbesteed aan een zorgorganisatie.

Na gestart te zijn met thuiszorgorganisatie ActiVite, zijn we in 2015 overgestapt
naar Allerzorg.

De overeenkomst tussen Xenia en Allerzorg is ondertekend en sinds september
2015 is Allerzorg is verantwoordelijk voor de professionele verpleegkundige zorg
binnen Xenia. Wij kunnen met recht zeggen dat we met Allerzorg een
zorgorganisatie in huis hebben gehaald die echt bij Xenia past.

Het verpleegkundigen team van Allerzorg bestaat uit:

- 6 vaste verpleegkundigen in dienst van Allerzorg

4 flexibele verpleegkundigen voor met name de nachtdiensten
3 verpleegkundigen met een 0-uren contract om in te vallen
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VRIENDEN VAN XENIA

Zonder Vrienden van Xenia zou Xenia er wellicht niet geweest zijn. De stichting
Vrienden van Xenia Hospice is opgericht in 2009 en ondersteunt financieel en
materieel de activiteiten van Xenia Hospice. De steun van de vrienden is
onontbeerlijk. Xenia is een erkend goed doel met status Algemeen Nut Beogende
Instellingen (ANBI) en daardoor volledig vrijgesteld van schenkbelasting en
erfbelasting. Dit maakt het schenken aan Xenia aantrekkelijk.

De taak- en verantwoordelijkheidsverdeling tussen Stichting Vrienden van Xenia
Hospice en de Stichting Xenia Hospice zijn op hoofdlijnen in de statuten van de
stichtingen geregeld. De bestuursleden van de Vrienden van Xenia zijn vrijwilligers
en zij ontvangen geen vergoeding voor het werk dat zij voor Xenia verrichten. Op
grond van de statutaire verantwoordelijkheden en bevoegdheden heeft het bestuur
in 2015 de jaarrekening 2015 en de begroting 2016 vastgesteld.

Voor de inkomsten zijn de Vrienden van Xenia volledig afhankelijk van donaties
door derden. Dit zijn fondsen, particulieren, bedrijven, verenigingen, serviceclubs,
enz. Door deze afhankelijkheid is het vrijwel onmogelijk om van tevoren
betrouwbaar inzicht te krijgen in de gelden die de stichting in een boekjaar denkt te
ontvangen. Veel ontvangsten komen spontaan en onverwacht binnen. De stichting
probeert zoveel mogelijk de inzet van activiteiten te bevorderen en waar mogelijk te
ondersteunen.

De financiéle inbreng van grote fondsen is zeer beperkt, daar de meeste fondsen
statutair niet bevoegd zijn om stichtingen financieel te ondersteunen in de dekking
van de exploitatiekosten. De inkomsten in 2015 vielen lager uit dan in 2014. Het feit
dat er in de voorafgaande jaren ruimhartig was gegeven voor de totstandkoming
van het hospice zal daar zeker debet aan zijn geweest.

FINANCIEN

In tegenstelling tot vele andere hospices, komen de activiteiten van Xenia tot op
heden niet voor structurele subsidiéring in aanmerking. De stichting is dus volledig
afhankelijk van bijdragen van fondsen, serviceclubs en overige particuliere
initiatieven. De stichting Vrienden van Xenia heeft ter financiering van de

investeringen een lening verstrekt en zich bereid verklaard om de aanloopverliezen

voor haar rekening te nemen. Daarnaast wordt jaarlijks een exploitatiebegroting
voorgelegd aan Stichting Vrienden van Xenia met het verzoek het exploitatietekort
voor haar rekening te nemen. Ook voor het jaar 2015 heeft het bestuur van
Stichting Vrienden van Xenia deze toezegging gedaan.

Baten en lasten
De baten en lasten in euro over het jaar 2015 kunnen als volgt worden
samengevat:

2015 2014
Baten
Bijdragen 231.991 213.925
Kwijtschelden lening 43.500 43.500
Eigen bijdragen cliénten 21.370 2.950
Overige vergoedingen - 513
Financiéle baten 138 549
Totaal baten 296.999 261.437
Lasten
Personele lasten 117.191 102.176
Algemene lasten 10.942 21.609
Huisvestingslasten 114.420 94.135
Afschrijvingskosten 44.500 43.500
Bewonersgebonden kosten 9.946 4.544
Totaal lasten 296.999 265.964
Exploitatieresultaat - (4.527)

Jaarverslag 2015 Xenia

4



BESTUUR

Bestuur Stichting Xenia Hospice

De heer F.A. van den Broek d'Obrenan Lid, plv. voorzitter tot maart 2016
De heer E. van Tussenbroek Secretaris

De heer C.E. Donatz (registratie in 2016) Penningmeester

De heer W.R. ten Hove Lid

Dagelijkse leiding
Mevrouw J.N.J.M. Bouts, directeur
Mevrouw S. Harmsen, coérdinator

De initiatiefgroep

Mevrouw J.N.J.M. Bouts

De heer P. van Veen

De heer E. van Tussenbroek

Bestuur Stichting Vrienden van Xenia Hospice

De heer Ramses Braakman, voorzitter,

Mevrouw Marjon Dusée, secretaris tot 1 augustus 2015
De heer Theo Botden, secretaris vanaf 1 augustus 2015
De heer Henk de Wilde, penningmeester

De heer Raymond Kerkvliet, vanaf 1 augustus 2015

De heer Hans Capel

Het Comité van aanbeveling

Dhr. H. Lenferink Burgemeester Leiden

De heer F. Breedveld Oud Vz Raad van Bestuur LUMC

Mevrouw E. van den Eerenbeemt Familietherapeute

De heer C. Verplancke Directeur Stadsparkeerplan Leiden

De heer H. Gelderblom Hoogleraar / Internist-oncoloog

De heer D.P. Engberts Hoogleraar

De heer A. Pechtold Kamerlid; oud wethouder Leiden

De heer J. Hendriks Lid Raad van Bestuur MCA & Gemini ziekenhuis

Ambassadeurs

Esra Yamac

Roos Jonker Zangeres

Martijn van Rees

Sander Tichler (op 5 december 2015 overleden)
Ricardo van Rhijn
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GEDICHT

Sinds januari 2015 is Wouter Ydema, stadsdichter van Leiden. Tot 2017 zal hij de
stad gevraagd en ongevraagd verblijden met zijn poézie. Wouter is ook
zorgvrijwilliger bij Xenia en heeft speciaal voor ons huis het gedicht ‘Xenia’
geschreven.

Xenia

Wat rijmt er op Xenia?

Wat rijmt er op chemokuur?

Wat rijmt er op palliatief?

Wat rijmt er op euthanasie?

Wat rijmt er op zuurstoffles, rolstoel, tillift, stemcomputer, ademhulp?

Op sterfbed, op adolescent?

Wat rijmt er op Xenia?

Wat rijmt er op verzekeringspapieren, zorgtoeslag?

Bureaucratie, persoonsgebonden budget?

Wat rijmt er op kwantificering?

Wat rijmt er op een mensenleven?

Wat rijmt er op compassie? Op vrijwilliger?

Wat rijmt er op liefde?

Wat rijmt er op herinnering?

Wat rijmt er op een hand die een sok aantrekt, die een lepel naar een mond
brengt, die een lijf wast, die een andere hand vasthoudt, gewoon even vasthoudt?
Wat rijmt er op kloosterpoort?

Huis met een hart.

Xenia.
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Xenia ‘Huis met een Hart’
Palliatieve zorg voor jonge mensen (16-40 jaar)
Kloosterpoort 4, 2312 EM Leiden

www.xenialeiden.nl
071-5135454
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