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Voor u ligt het jaarverslag 2016 van de Stichting Xenia Hospice, het tweede volle
jaar sinds de opening in mei 2014.

Het is een mooi jaar geworden. De gasten die we ontvangen hebben zijn allemaal
bijzonder en hebben een heel eigen verhaal, het ene nog bijzonder dan het
andere. Het is fijn om zo n warm huis te kunnen bieden aan hen die het nodig
hebben, voor jonge mensen die ernstig ziek zijn en ook voor hun familie en
vrienden die aandacht verlangen. De vrijwilligers en professionals hebben we
allemaal hard nodig om de zorg zo optimaal mogelijk) te kunnen geven.

Zorgen voor deze jonge doelgroep is heel complex, dat ervaren we dagelijks en het
vraagt veel van onze medewerkers. Het is een huis vol liefde en aandacht: zoveel
medewerkers met verschillende achtergronden maken het huis kleurrijk en geven
samen deze mooie zorg. Bij de evaluaties van de zorg met de gasten en hun
naasten ontvangen we veel lof, dat is echt om trots op te zijn. Dat is wat we willen
bereiken met Xenia en dat het zo ervaren wordt is een groot compliment.

We hebben twee prachtige prijzen gewonnen dit jaar: de Hedy d’Anconaprijs voor
zorgarchitectuur en De Gouden Piramide, een rijksprijs voor inspirerend
opdrachtgeverschap. Dat genereerde mooie aandacht in de media. Xenia was te
zien in verschillende kranten en op tv bij het programma Kunstuur.

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

Namens de Stichting Xenia Hospice,
Jacqueline Bouts
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Xenia biedt een thuis aan jonge mensen in de leeftijd van 16 tot 45 jaar uit heel
Nederland met een levensbedreigende of levensduurverkorte aandoening. Ze
kunnen bij Xenia terecht voor palliatieve en intensieve zorg. ledereen is welkom
ongeacht geloof, politieke overtuiging of financiéle draagkracht.

Het bijzondere van Xenia is dat er leeftijdsspecifieke zorg en ondersteuning wordt
geboden. Zorg die stilstaat bij wat nodig is voor een jonge patiént. Zorg die ook oog
heeft voor de wensen en behoeften van de naasten. Dat is Xeniazorg! Het gebouw
is modern en licht. Er werken veel jonge mensen, professionals en vrijwilligers.

De Stichting de Kunstverleners verzorgt de kunst in de algemene ruimtes en
verzorgt een persoonlijke kunstmatch op maat speciaal voor een gast of hun
naasten na overlijden.

Xenia is een stichting met drie werknemers in de dagelijkse leiding: directeur
Jacqueline Bouts, codrdinator Selma Harmsen en vervangend coérdinator Pim
Mol. Zij verzorgen de dagelijkse leiding en zijn verantwoordelijk voor de opname en
nazorg van de gasten en hun naasten. Ze geven begeleiding in brede zin. Selma
Harmsen en Jacqueline Bouts coérdineren de grote groep vrijwilligers werkzaam in
huis, ongeveer 80 personen. Jacqueline Bouts is verantwoordelijk voor de public
relations en onderhoudt de externe contacten en samenwerkingspartners, zoals
LUMC en Allerzorg.

Patiénten worden gasten genoemd. De gasten hebben tijdens een opname de
regie en zelfbepaling nemen we zeer serieus, de zorg wordt hierop afgestemd.

Er zijn zes gastenkamers met eigen sanitair. De ruimtes voor algemeen gebruik
zijn: een woonkeuken, een woonkamer en een wellness-badkamer, terras en tuin.
Er is logeermogelijkheid voor de naasten op de kamer van de gast of in de
logeerkamer.

Bij Xenia zijn er 24 uur per dag verpleegkundigen aanwezig voor de professionele
zorg. Het is een vast team verpleegkundigen in dienst of op ZZP-basis bij
thuiszorgorganisatie Allerzorg.

Dennis, een trouwe gast van
Xenia, is in 2016 overleden.
Door het overlijden van zijn
vader kwam hij om de week bij
Xenia. Op zijn FB-pagina zegt
hij: ‘papa’s dood heeft mij op
velen vlakken geholpen om als
mens te groeien...Sinds ik naar
Xenia ga doe ik meer dingen
zelfstandig, ik denk veel meer
na, ik plan dingen, ik durf meer
voor mezelf op te komen en
laat mensen niet meer
gemakkelijk over me heen
walsen’.

Een groot team vrijwilligers is werkzaam in Xenia. Dankzij hen kan de zorg voor de
gasten nog beter op hun wensen worden afgestemd. Zij bieden ondersteuning bij
de zorg of werken als gastvrouw/heer of kookvrijwilliger. Verder zijn er ook
vrijwilligers werkzaam in de tuin, boekhouding en ict.

De huisartsenpraktijk van Nanny van den Braken werkt samen met Xenia speciaal
voor de gasten die buiten Leiden wonen. Huisarts Nanny of een collega van haar
praktijk fungeert tijdens het verblijf van de gast bij Xenia als huisarts. Daarnaast
wordt er binnen Xenia professionele ondersteuning gegeven door een psycholoog,
een geestelijk verzorger en een fysiotherapeut.




In 2016 heeft Xenia zorg gegeven aan verschillende gasten afkomstig uit heel
Nederland. Er was zelfs een aanmelding uit Belgié. Het zijn met name gasten met
een oncologische, hematologische of een neurologische aandoening. In de
logeergroep, ook wel respijtzorg genoemd, hebben we met name jonge mannen
met de spierziekte de ziekte van Duchenne verzorgd.

Opvallend in de zorg voor jonge mensen is dat deze vaak zeer complex is door een
aantal factoren die te maken hebben met de leeftijd. Er is veel familie betrokken,
het overlijden van een jonge patiént is heftiger voor haar of zijn omgeving. Voor de
medewerkers van Xenia betekent dat enorm veel extra inzet en aandacht om de
opname goed en rustig te laten verlopen.

Verwijzingen komen via de transferafdelingen van de ziekenhuizen, door
huisartsen en vaak ook vinden de gasten of hun familie Xenia via Google. Helaas
is het bij een groot aantal aanmeldingen al te laat voor overplaatsing naar Xenia en
overlijden ze al voor ze naar Xenia kunnen komen. De begeleiding bij het zoeken
naar goede zorg wordt door de codrdinatoren thuis begeleid. Door de artsen in het
ziekenhuis wordt bij jonge patiénten over het algemeen nog alles geprobeerd, ook
al is de slagingskans vrijwel nihil. Het afscheid nemen van het leven krijgt daardoor
weinig ruimte en van opname in een hospice is geen sprake meer.

Xenia levert aan haar gasten verschillende soorten zorg, die hieronder worden
beschreven.

De zorg in de laatste fase van het leven met veel liefde en aandacht voor de gast
en zijn naasten. Het voorbereiden op omgaan met het naderende einde staat
hierbij centraal. Ook nazorg voor de naasten is een essentieel onderdeel van deze
zorg.

Dit wordt ook wel logeerzorg genoemd. Jonge mensen die intensieve verpleging
nodig hebben kunnen bij Xenia logeren. De zorg wordt tijdelijk overgenomen van
de mantelzorger. Het betreft hier met name de groep jonge patiénten met
spierziekten.

Dit is tijdelijke zorg tussen opname ziekenhuis en thuis als er na een
ziekenhuisopname nog verpleegkundige zorg nodig is en dit thuis niet gewenst is
of gegeven kan worden. Vanuit Xenia kan een verantwoorde overgang naar de
thuissituatie tot stand gebracht worden.

Bepaalde behandelingen voor palliatieve pati€énten waarvoor geen arts 24 uur in
huis hoeft te zijn worden bij Xenia gegeven. Zo kan bijvoorbeeld een uitbehandelde
oncologisch patiént de bloedtransfusies of de palliatieve chemo bij Xenia krijgen.

In de tabel hieronder worden de aantallen gasten weergegeven, ingedeeld naar
verschillende soorten zorg, die Xenia in 2014, 2015 en 2016 heeft mogen
ontvangen.

Zorg 2016 2015 2014
Terminale 10 8 3
Respijt 24 29 14
Overbrugging 13 4 3

Totaal 47 41 20

Belangrijk te vermelden is dat het aantal ligdagen per opname toeneemt; van 13
dagen in 2015 naar 22 dagen in 2016. In 2015 hadden we meer korte opnames
voor overbruggingszorg. Tevens weten steeds meer verwijzers weten Xenia te
vinden. We werken hard aan de naamsbekendheid van Xenia omdat we te vaak
nog horen van verwijzers achteraf ‘had ik het maar geweten voor een patiént’,
waarvoor het dan helaas te laat is.



De vrijwilligers nemen binnen Xenia een zeer belangrijke plaats in. 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.

De acties die we in 2015 hadden opgestart om vrijwilligers te behouden hebben we
in 2016 doorgezet. Het vrijwilligersbestand is in 2016 voor wat betreft de aantallen
min of meer hetzelfde gebleven. In de tabel hieronder zijn de aantallen vrijwilligers
per categorie weergegeven, die in 2016 door Xenia konden worden ingezet:
gastvrouwen (GV), kookvrijwilligers (KV) en zorgvrijwilligers (ZV).

Beschikbaar GV KV rAY Totaal
Ja 13 12 27 52
Soms 6 1 3 10

Totaal 19 13 30 62

In oktober hebben we een vrijwilligersraad opgericht die de organisatie van
vrijwilligers naar een hoger plan gaat trekken. De vertegenwoordigers komen twee
maal per jaar met hun groep bijeen, zetten samen de puntjes op de ‘i’ en
bespreken ideeén die de kwaliteit van de zorg voor de gasten kan verhogen.
Vervolgens bespreken de vrijwilligersraadsleden deze punten met de dagelijkse
leiding van Xenia en worden de meest nuttige en haalbare ervan uitgevoerd.

We merkten dat een kleine groep vrijwilligers veel diensten op zich nam en een
grote groep zich veel minder liet zien. In 2016 hebben we meer aandacht gegeven
aan het inzetten van meer vrijwilligers, hetgeen in onderstaand overzicht te zien is.

Diensten 2016 2015
Aantal diensten 1262 996
Inzet aantal vrijwilligers 40 30

De organisatie van verpleegkundigen, die 24 uur per dag bij Xenia aanwezig zijn
om professionele zorg aan de gasten te bieden, is sinds september 2015
uitbesteed aan Allerzorg. Zij is verantwoordelijk voor de professionele
verpleegkundige zorg binnen Xenia. Het verpleegkundigen team van Allerzorg
bestaat uit vaste verpleegkundigen in dienst van Allerzorg, aangevuld met ZZP-ers.

Naast de dagelijkse leiding, de vrijwilligers en de verpleegkundigen zijn er nog
andere hulpverleners die onontbeerlijk zijn in het verlenen van goede zorg aan de
gasten, zoals:

Gasten uit Leidse regio kunnen hun eigen huisarts behouden. Komt de gast van
buiten Leiden, dan kan Huisartsenpraktijk Nanny van den Braken voor hen zorgen.
Bij de ziekenhuisverplaatste- en overbuggingszorg is de behandelend medisch
specialist verantwoordelijk voor de zorg.

Fysiotherapiepraktijk De Singel in Leiden verzorgt de fysiotherapie binnen Xenia.
Zij hebben verschillende disciplines en stemmen met de gast af wat voor haar of
hem wenselijk is. Fysiotherapeut Stefen van de Giessen verzorgt de til- en
verplaatstraining van de vrijwilligers.

In 2016 hebben gasten, die behoefte hadden aan psychische ondersteuning,
verschillende keren een beroep gedaan op psychologe Margriet Pronk,

Xenia werkt ook samen met de palliatieve teams van het Alrijne ziekenhuis en het
LUMC. Daarnaast is Xenia aangesloten bij het kinderpalliatief netwerk Zuid-Holland
Noord en het volwassenen netwerk. Tenslotte is Jacqueline Bouts stuurgroep lid
van het nationale kinderpalliatief platform.



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. Gelukkig is Xenia 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 al het werk dat zij voor Xenia verrichten. Op
grond van de statutaire verantwoordelijkheden en bevoegdheden heeft het bestuur
in 2016 de jaarrekening 2016 en de begroting 2017 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 tevoren een
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.

In 2016 heeft Xenia een minder groot beroep hoeven doen op de Vrienden dan in
voorgaande jaren het geval was. Dit is mede veroorzaakt door de prijzen die Xenia
heeft gewonnen; de Hedy d’Ancona prijs (€ 20.000) voor excellente
zorgarchitectuur en de Piramideprijs (€ 50.000), de rijksprijs voor inspirerende
opdrachtgeverschap in 0.a. de architectuur, waardoor deze geldmiddelen
beschikbaar kwamen voor Xenia.

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 2016 heeft het bestuur van
Stichting Vrienden van Xenia deze toezegging gedaan.

De baten en lasten in euro over het jaar 2016 kunnen als volgt worden
samengevat:

2016 2015
Baten
Bijdragen 229.308 231.991
Kwijtschelden lening 43.500 43.500
Eigen bijdragen cliénten 29.677 21.370
Financiéle baten 6 138
Totaal baten 302.491 296.999
Lasten
Personele lasten 122.356 117.191
Algemene lasten 9.821 10.942
Huisvestingslasten 112.540 114.420
Afschrijvingskosten 44.613 44.500
Bewonersgebonden kosten 13.158 9.946
Totaal lasten 302.491 296.999

Exploitatieresultaat - -



De heer F.C. Breedveld, voorzitter

De heer E. van Tussenbroek, secretaris
De heer C.E. Donatz, penningmeester

De heer F.A. van den Broek d'Obrenan, lid
De heer W.R. ten Hove, lid

Mevrouw J.N.J.M. Bouts, directeur
Mevrouw S. Harmsen, codérdinator
Mevrouw P.Mol, vervangend coordinator

De heer Ramses Braakman, voorzitter,
De heer Theo Botden, secretaris

De heer Henk de Wilde, penningmeester
De heer Raymond Kerkvliet, lid

De heer Hans Capel, lid

Dhr. H. Lenferink Burgemeester Leiden

Mevrouw E-M 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

Roos Jonker, zangeres

Harmen Brink

Martijn van Rees

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

Xenia ambassadeurs Ricardo van Rhijn en Martijn van Rees




In 2016 was Wouter Ydema stadsdichter van Leiden en verblijdde hij de stad
gevraagd en ongevraagd met zijn poézie. Ook is hij zorgvrijwilliger bij Xenia en Hij heeft haar bed nu voor het laatst verschoond.

heeft hij een gedicht voor Xenia geschreven. De lakens vouwt hij op. De dekens klopt

Hij uit. De kussens worden weggestopt.

Maar het matras ontbloot zijn tanden, toont

Een Rorschachvlek van zweet en pis, en hoont
Het smetteloze beddengoed. Hij schopt
Tegen de linnenkast. Het opgekropt

Verdriet — dat als een grijsaard in hem woont —

Schiet los. Het ziekbed dat zij onderging,
Dat langzaam sterfbed werd naarmate zij

Verslechterde; hij moet er niet aan denken.

De tranen die hij haar had willen schenken,
Ze komen nu, alsof ze onderling

Besloten: eerst de dood, en dan pas wij.
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Xenia ‘Huis met een Hart’
Palliatieve zorg voor jonge mensen (16-45 jaar)
Kloosterpoort 4, 2312 EM Leiden

www.xenialeiden.nl
071-5135454

Jaarverslag 2016 Xenia
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