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VOORWOORD 
 
Met dit jaarverslag geven wij graag een inkijk in de ontwikkelingen van de Stichting 
Xenia Hospice in 2021, het zevende jaar sinds de opening in mei 2014. Xenia is een 
veilige, warme, huiselijke omgeving voor jonge mensen die intensieve, 
verpleegkundige en medische zorg nodig hebben. Een huis waarin de gast centraal 
staat en waarin deze de regie heeft over zijn of haar leven. Onze kernwaarden zijn niet 
voor niets huiselijk, respectvol, vernieuwend, passend bij de leeftijd, humor, betrokken 
en deskundig. Terugkijkend op het afgelopen jaar ben ik ongelooflijk trots op ons huis 
met een groot hart. 
 
In een jaar waarin Covid een grote rol speelde werd veel van iedereen gevraagd én 
heeft iedereen ook veel gegeven. Ik denk vooral aan de grote flexibiliteit die in ons huis 
is getoond. Door corona en daarmee de voortdurend veranderende maatregelen werd 
een enorm beroep op die flexibiliteit gedaan. Gastvrijheid is een groot goed bij Xenia 
en dat wilden we vooral zo houden. Ook de gasten toonden hun veerkracht. Zij 
stemden hun wensen met hun naasten en de Xeniamedewerkers af. We zochten met 
elkaar naar creatieve oplossingen om het leven zo fijn mogelijk te houden. Bij Xenia 
keken we vooral naar wat er nog wel mogelijk was, rekening houdend met de 
maatregelen om corona buiten de deur te houden. En dat is gelukt. 
 
De zorgprofessionals vingen elkaars diensten in nood op en iedereen heeft extra inzet 
getoond. Alles kon vrijwel zó doorgaan zoals onze gasten dat gewend waren. In tijden 
van nood zie je duidelijk wat je aan elkaar hebt. We hebben een prachtig team 
vrijwilligers en professionals met een groot hart. De zorg voor onze gasten staat 
voorop en iedereen zet zich daar maximaal voor in. Dat merken de gasten en hun 
naasten en dat krijgen we ook van hen terug. Het is fijn van hen te horen dat ze zo 
tevreden zijn en dat ze voelen dat we werken vanuit ons hart. 
 
Ik kijk uit naar een nieuw jaar waarin we zonder de strenge maatregelen nog meer 
onze gastvrijheid en onze deskundigheid voor de gasten kunnen tonen. Ik wil iedereen 
heel hartelijk danken voor zijn of haar inzet voor alle gasten in dit schitterende ‘huis 
met een hart’!  
 
 
Namens de Stichting Xenia Hospice,  
Jacqueline Bouts 
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HUIS MET EEN HART  
 
Begin 2009 werd Xenia door Jacqueline Bouts opgericht. In haar werk als 
verpleegkundige werkte zij met ernstig zieke jongeren. Zij ontdekte dat voor jongeren 
in de leeftijdscategorie van 16 tot ongeveer 40 jaar geen hospice en logeeropvang in 
Nederland bestond. Er zijn hospices voor kinderen tot 16 jaar en hospices voor 
ouderen, en deze jonge mensen vielen 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. 
Op 2 april 2009 werden de Stichting Xenia Hospice en de Stichting Vrienden van Xenia 
Hospice opgericht. Op 4 april 2014 opende Xenia haar deuren. 
 
Inmiddels bestaat Xenia alweer acht jaar. Met de hulp van vele betrokken 
professionals en vrijwilligers heeft Xenia in de afgelopen jaren vele gasten mogen 
verwelkomen. Zorg zoals die nu bij Xenia in Leiden plaatsvindt, is de zorg zoals 
Jacqueline die destijds voor ogen had: Jonge mensen in de leeftijd van 16 tot 45 jaar 
uit heel Nederland met een levensbedreigende of levensduur verkorte aandoening 
kunnen bij Xenia terecht voor palliatieve en intensieve zorg. Iedereen is welkom 
ongeacht geloof, politieke overtuiging of financiële draagkracht.  
 
Het bijzondere van Xenia is dat er leeftijdsspecifieke zorg en ondersteuning wordt 
geboden. Zorg die stilstaat bij wat nodig is voor een jonge patiënt. Zorg die ook oog 
heeft voor de wensen en behoeften van de naasten. Het gebouw is modern en licht. Er 
werken veel jonge mensen, professionals en vrijwilligers. Patiënten worden ‘gasten’ 
genoemd. De gasten hebben tijdens een opname de regie. Eigen regie en het zelf 
bepalen wordt bij Xenia heel serieus genomen en de zorg wordt daarop afgestemd. 
Dat is Xeniazorg!  
 
Er zijn zes kamers met elk eigen sanitair. De ruimtes voor algemeen gebruik zijn: de 
woonkeuken beneden, de woonkamer boven, de wellness-badkamer, het terras en de 
tuin. Ook is er een logeermogelijkheid voor de naasten op de kamer van de gast of in 
de logeerkamer. Bij Xenia is 24 uur per dag een verpleegkundige aanwezig. Verder 
kent Xenia een groot team van betrokken vrijwilligers. Zij bieden dagelijks 

ondersteuning bij de zorg, werken als gastvrouw/heer of zorgen voor het avondeten. 
Verder zijn er ook vrijwilligers werkzaam in het bestuur, de tuin, de boekhouding en ict.  
 
Huisartsenpraktijk van Nanny van den Braken werkt samen met Xenia voor de gasten 
die buiten de regio Leiden wonen. Tijdens het verblijf van de gast bij Xenia fungeert zij, 
of haar collega Hella Heijs als huisarts. Daarnaast wordt er binnen Xenia professionele 
ondersteuning gegeven door een psycholoog, een geestelijk verzorger en een 
fysiotherapeut. 
 
Stichting de Kunstverleners zorgen met Leidse kunstenaars voor de kunst in de 
algemene ruimtes in huis. Ieder kunstwerk hangt er een jaar. Ook zorgen de 
Kunstverleners voor 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, coördinatoren Selma Harmsen en Louise van Eeden. Gezamenlijk 
zijn zij verantwoordelijk voor de opname en nazorg van de gasten en hun naasten. Zij 
geven begeleiding in brede zin. De coördinatoren zorgen tevens voor de ongeveer 
tachtig vrijwilligers die in huis werkzaam zijn. Xenia heeft acht verpleegkundigen in 
vaste dienst en een pool van verpleegkundigen die op flexibele basis werkzaam zijn. 
De directeur is eindverantwoordelijk voor de dagelijkse leiding, zorgt voor de public 
relations en onderhoudt de contacten met externe partijen en met de 
samenwerkingspartners, zoals LUMC, Netwerken Palliatieve Zorg en Marente. 
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 XENIA 2021 
 
Net als in 2020 heeft corona ook in 2021 een duidelijke invloed gehad op Xenia, haar 
gasten en iedereen die bij Xenia betrokken is geweest. Als je naar de bezettingsgraad 
van de kamers kijkt zie je de impact van corona op de bezettingsgraad als een golf 
door het jaar gaan; hoe hoger corona maatregelen, hoe lager de bezetting in huis. Dat 
betekende vanaf januari tot en met mei een oplopende bezetting, in de zomer een 
flinke terugval, in het najaar iets omhoog en de laatste twee maanden van het jaar 
weer aflopend.  

 
 
Xenia is zich zeer bewust van de kwetsbare groep jonge mensen die in huis verblijven. 
Bij het ingaan van de lockdowns heeft Xenia derhalve meteen maatregelen genomen 
om corona buiten de deur te houden. In hoofdlijnen kwamen die maatregelen neer op 
het verplicht dragen van mondkapjes binnenshuis, het beperken van het aantal 
bezoekers, alleen die vrijwilligers inzetten die nodig waren voor de zorg en geen 
bezoekers in de gemeenschappelijke ruimtes. Dat betekende ook dat het avondeten 
met z’n allen aan de keukentafel en de bijzondere gesprekken die daar vaak 
plaatsvinden werden opgeschort. En ondanks al die maatregelen heeft Xenia getracht 
de zorg voor haar gasten zo gewoon mogelijk te laten verlopen.  
 
Een aantal andere kengetallen van 2021 worden in de tabel hiernaast weergegeven. 
Omdat we standaard een van de zes kamers beschikbaar houden voor logeergasten 

wordt de bezettingsgraad ervan apart weergegeven. De bezettingsgraad van zowel de 
gastenkamers als die van de logeerkamer is hoger dan die van vorig jaar. De vaste 
logeergasten kwamen gedurende het jaar 2021 heel voorzichtig terug. De vaccinaties 
hebben daar zeker toe bijgedragen. 
  

Gemiddelde bezettingsgraad 67% 
Aantal overnachtingen totaal in 2021 1464 
  
Logeerbedden  
- Beschikbaar aantal logeerbedden 1 
- Bezettingsgraad logeerkamer 70% 
  
Gastenbedden  
- Beschikbaar aantal gastenbedden 5 
- Bezettingsgraad gastkamers 66% 

 
 
 

Bezettingsgraad 2021 
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GASTEN  
 
Wat opvalt aan de gasten die bij Xenia verblijven is dat zij zich thuisvoelen in de 
kleinschalige, veilige en geborgen omgeving die Xenia biedt. Een sfeer die 
vergelijkbaar is met thuis. Bij Xenia wordt echt rekening gehouden met hun specifieke 
wensen en ook met die van hun familie en vrienden. Daardoor zie je dat ook 
mantelzorgers zich door Xenia ondersteund voelen.  Bij Xenia vinden onze gasten: 
• Respijtzorg ook wel logeerzorg genoemd. Het is een alternatief voor als het thuis 

even niet (meer) mogelijk is en waardoor mantelzorg ontlast wordt; 
• Overbruggingszorg als de rol van het ziekenhuis kan worden overgenomen 

verblijft de gast tussen de behandelingen door bij Xenia; 
• Terminale zorg als de gast behoefte heeft aan zorg, begeleiding en het leren 

omgaan met het naderende einde. 
 
Normaal maken de gasten vaak gebruik van de voorzieningen die Leiden hen te 
bieden heeft zoals bijvoorbeeld uiteten in een leuk restaurant in de stad of even het 
café om de hoek bezoeken met familie en vrienden. Je ziet dat die mogelijkheid om 
gebruik te kunnen maken van deze voorzieningen bijdraagt aan hun kwaliteit van 
leven. Helaas was dit in 2021 bijna niet mogelijk voor onze gasten en verbleven zij 
voornamelijk binnenshuis.  
 
In 2021 heeft Xenia vele verschillende gasten mogen verzorgen. Gasten met een 
neurologische, oncologische of een hematologische aandoening die veelal via het 
LUMC de weg naar Xenia vonden. Ook hebben we een paar jonge vrouwen met 
anorexia verzorgd. De ene om in alle rust te mogen overlijden en de ander om na een 
periode van rust weer zelfstandig verder te kunnen gaan. In de logeergroep hebben we 
met name jonge mannen met de spierziekte van Duchenne verzorgd.  
 
In 2021 kwamen de gasten uit het hele land, was de gemiddelde leeftijd 28 jaar en was 
het merendeel man. In de twee tabellen hieronder de verdeling van gasten naar leeftijd 
en geslacht.  
 

Leeftijd 18-20 21-30 31-40 41-50 Totaal 
 5 19 4 4 32 

 
Geslacht Man Vrouw Totaal 
 24 8 32 

 
Opvallend in de zorg voor jonge mensen is dat de zorg vaak complex is door een 
aantal factoren die te maken hebben met hun leeftijd. Zeker als het een jonge gast 
betreft die terminale zorg nodig heeft. Er rust nogal wat taboe op sterven op jonge 
leeftijd. Ook de omgang met en verzorging van gasten met hersentumoren vraagt van 
de medewerkers van Xenia extra aandacht en inzet om de opname goed en rustig te 
laten verlopen. 
 
De gasten komen bij Xenia terecht via verwijzingen van de transferafdelingen van de 
ziekenhuizen of via huisartsen. De samenwerking met het LUMC is het afgelopen jaar 
steeds beter geworden. Met name met de afdeling klinische oncologie van Hans 
Gelderblom en de afdeling neurochirurgie van Wilco Peul. Beide zien en ervaren de 
meerwaarde van Xenia in de behandelingen van hun patiënten.  Ook zien we dat 
gasten en hun families soms zelf de weg naar Xenia vinden door te zoeken op internet.  
 
Voordat een gast naar Xenia komt heeft een van de coördinatoren een intakegesprek 
met de gast in de omgeving waar hij of zij op dat moment verblijft. Dat kan thuis zijn of 
in het ziekenhuis. Xenia staat voor kwaliteit van leven en voor kwaliteit van sterven. 
Regelmatig zien we dat gasten in een te laat stadium naar Xenia worden 
doorverwezen waardoor er weinig ruimte is om goed afscheid van het leven te nemen.  
 
 
 

Kevin, een van onze gasten, over 2021 en het huis met een hart:  
 
Al een paar jaar kom ik bij Xenia als logé om mijn ouders af en toe te ontzien. Wat 
ik het mooist vind aan Xenia is de warmte, de gezelligheid en het samen eten in de 
woonkeuken. In 2021 ging het door corona nét iets anders dan anders. Het 
welbekende mondkapje deed zijn intrede bij Xenia, dat was gelukkig de enige 
zichtbare coronamaatregel. Normaal is het extra gezellig bij Xenia als er bezoek 
voor iemand komt. Dit jaar mocht er maar één persoon per gast per dag komen, 
hierdoor was het soms erg stil in Xenia. Met de verpleegkundigen en de vrijwilligers 
van Xenia bleef het net zo gezellig en warm als vanouds, een praatje maken kon 
altijd wel. Gelukkig konden we wel gewoon samen eten ’s avonds, maar dan alleen 
met de andere gasten en personeel. Ondanks de maatregelen bleef en blijft Xenia 
tóch het huis met een hart! 
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VRIJWILLIGERS 
 
De vrijwilligers nemen binnen Xenia een zeer belangrijke plaats in. Zonder vrijwilligers 
kan Xenia de zorg waar zij voor staat niet aan haar gasten leveren. Zo helpen ze mee 
in de zorg, doen boodschappen, koken in de keuken, doen de was, werken in de tuin, 
verrichten allerlei kleine reparaties, ondersteunen in de ICT en communicatie, doen de 
boekhouding, vervullen een rol als ambassadeur en hebben zitting in het Bestuur. De 
vrijwilliger benadrukt het menselijke aspect en brengt zijn of haar eigen levenservaring 
en benadering in huis mee. Dat maakt Xenia een kleurrijk geheel. Vrijwilligers zijn in 
vier groepen te verdelen. Er zijn gastvrouwen en gastheren (GV), kookvrijwilligers 
(KV), zorgvrijwilligers (ZV) en overige vrijwilligers (OV). In de tabel hieronder zijn de 
aantallen vrijwilligers, die door Xenia konden worden ingezet, per categorie 
weergegeven. 
 

Vrijwilligers GV KV ZV OV Totaal 
 13 17 28 30 88 

 
Het aantal vrijwilligers is in 2021 iets kleiner geworden. Om het aantal mensen in huis 
te beperken hebben we de gastvrouwen zo weinig mogelijk ingezet. Ook gesprekken 
met en het inwerken van potentiele zorgvrijwilligers hebben op een laag pitje gestaan. 
Het lag in de bedoeling om de vrijwilligers in 2021 meer aandacht te geven in de vorm 
van bijvoorbeeld evaluaties en scholing maar door corona zijn deze trainingen 
uitgesteld tot 2022.  
 
De nieuwe vrijwilligersraad stond in januari in de startblokken om goed van start te 
gaan. Het doel van deze raad is om ervoor te zorgen dat het team van vrijwilligers zo 
goed mogelijk loopt. De raad organiseert bijeenkomsten om dat doel te bereiken. 
Tijdens deze bijeenkomsten komen vrijwilligers op een gezellige manier met elkaar in 
contact, leren ze elkaar een beetje beter kennen, kunnen ze ervaringen uitwisselen en 
kunnen ze taken en eventuele knelpunten in het werken als vrijwilliger met elkaar 
bespreken.  
 
In oktober 2021 zijn de vrijwilligers bij elkaar geweest. De bijeenkomst vond plaats in 
de restaurant Gaanderij. Het was een gezellige en erg inspirerende avond waar de 
vrijwilligers met elkaar uitwisselden over hoe iedereen het laatste jaar had ervaren en 
hoe iedereen op dat moment het werken bij Xenia ervaarde. De betrokkenheid bij 
Xenia bleek nog steeds groot te zijn. Dat was te merken aan het geringe verloop en de 

hoge opkomst. Vrijwilligers komen graag naar Xenia. Ze voelen zich gezien. Een van 
de vrijwilligers was net overleden. Om zo bij elkaar te zijn en te delen werd als 
hartverwarmend ervaren.  
 
Dit jaar zijn alle vrijwilligers op ludieke wijze bedankt voor hun grote betrokkenheid en 
inzet. Verkleed als kerstvrouwen met rinkelende bellen hebben de coördinatoren, 
Selma en Louise, en de directeur, Jacqueline, iedere vrijwilliger thuis bezocht en het 
kerstpakket persoonlijk overhandigd.    
 
Andere jaren organiseerde Xenia vele activiteiten voor de vrijwilligers die erop gericht 
zijn om de zorg voor de gasten te verbeteren. Zo zijn er communicatietrainingen, 
intervisiebijeenkomsten, Trainingen Basiszorg en Til-technieken, Reanimatie-training 
en Xenia-Café bijeenkomsten. Alleen de intervisie bijeenkomsten onder leiding van 
Hans Evers, hoofd geestelijk verzorging LUMC, konden af en toe doorgang vinden. De 
intervisie bijeenkomsten zijn informele bijeenkomsten waarbij ruimte is om met elkaar 
te praten over de zorg voor de gasten. De complexe situatie 
van veel van de gasten en hun gedrag maakt veel los bij de 
vrijwilligers en ook bij de verpleegkundigen.  
 

Susanne, een van onze vrijwilligers, over 2021 en Xenia, het huis 
met een hart: 
 
Xenia, een warm huis in de binnenstad van leiden waar het draait om hier en nu 
Voor mij een plek om naast mijn betaalde baan als vrijwilliger een bijdrage te 
leveren aan dat hier en nu. Voor mij staat Xenia voor: 
 
X: X, it all starts with a kiss....X het symbool voor een kus, bij Xenia (helaas) soms 
een laatste.. 
E: Emoties in alle soorten en maten, elke dag brengt wat anders...van de lach tot 
de traan 
N: Nederigheid voor het leven maar: vier wat er te vieren valt zo lang het kan 
I: Interesse voor wie er komt (en wie er gaat), indrukwekkende veerkracht 
A: Aandacht voor elkaar, voor gasten, families, personeel en vrijwilligers 
 
X E N I A 
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VERPLEEGKUNDIGEN 
 
Vierentwintig uur per dag is er bij Xenia een gespecialiseerde verpleegkundige 
aanwezig. De verpleegkundigen zijn goed opgeleid in het verlenen van vaak complexe 
zorg zoals het toedienen van medicatie via port-a-cath, intraveneuze medicatie voor 
chemo en antibiotica, het instellen van pijnmedicatie, het geven van palliatieve sedatie, 
het geven van sondevoeding, 24-uurs beademing, stomazorg en trachea stomazorg. 
De verpleegkundigen zijn gedetacheerd vanuit Stichting Marente. In 2021 heeft Xenia 
drie nieuwe verpleegkundigen weten aan te trekken die perfect passen bij de zorg 
waar Xenia voor staat. Het vaste verpleegkundigen team is nu compleet en bestaat in 
totaal uit acht verpleegkundigen met een niveau 4 of 5. Met steun van vertrouwde 
ZZP’ers kan Xenia ook zorg leveren als een verpleegkundige 
op vakantie is of is uitgevallen door ziekte.  

 

Net als vorig jaar heeft de scholing voor verpleegkundigen het afgelopen jaar 
hoofdzakelijk digitaal plaatsgevonden via e-learning en online sessies. Niet ideaal 
maar toch goed om de ontwikkelingen in de zorg te kunnen blijven volgen. We merken 
dat de zorg steeds complexer wordt en dat vereist scholing. Veel van de 
verpleegkundigen zijn nu geschoold om invasieve- en non-invasieve beademingszorg 
te kunnen geven. Deze zorg komt steeds meer voor bij gasten die de ziekte van 
Duchenne hebben.  
 
Ook de maandelijkse intervisie bijeenkomsten onder leiding van Hans Evers hebben af 
en toe doorgang kunnen vinden. Dit zijn fijne informele bijeenkomsten waarbij ruimte is 
voor verpleegkundigen en vrijwilligers om met elkaar te praten over wat hen 
bezighoudt in de zorg voor de gasten van Xenia. Met een nieuwe groep anorexia 
gasten een fijne manier om met elkaar van gedachten te kunnen wisselen hoe de zorg 
aan deze gasten zo goed mogelijk verleend kan worden.  
 
 
STAGIAIRES 
 
Xenia is een erkend SBB leerbedrijf en biedt stageplekken aan voor verpleegkunde 
studenten. In 2021 heeft een 4e jaars MBO verpleegkunde student van het ROC 
Rijnland haar stage bij Xenia gelopen. Zij werd begeleid door twee verpleegkundigen 
van het vaste team. Daarnaast heeft in de zomer een studente 
3e jaars HBO Verpleegkunde uit Zwolle het praktijkgedeelte van 
haar minor palliatieve zorg bij Xenia gevolgd.  

Pim, een van onze verpleegkundigen, over 2021 en Xenia,  
het huis met het hart:  
 
‘2021 was het jaar waarin ik Xenia als verzorgende verliet om er vervolgens een 
paar maanden later als verpleegkundige i/o weer terug te komen. Xenia is gewoon 
uniek in haar gasten, in haar medewerkers, in de wijze waarop de zorg wordt 
gegeven en is georganiseerd. Ik miste het huiselijke van Xenia. Ik miste het 
ontspannen en liefdevol kunnen werken met de gasten waardoor het beste van 
mezelf naar boven komt. Soms moet je eerst weggaan om erachter te komen wat 
de waarde is van wat je achterliet. Gelukkig werd ik weer met open armen 
ontvangen. Ja, dat is echt Xenia. Het is nooit ‘uit het oog, uit het hart’.  
 
Bi Xenia hebben we er met z’n allen voor kunnen zorgen dat we de zorg zoveel 
mogelijk als gebruikelijk konden voortzetten. Afgezien van het dragen van 
mondmaskers en heel vaak de handen wassen hebben we onze gasten veelal 
kunnen verzorgen zoals gewoonlijk. Voor hen was de impact groter. Niet iedereen 
mocht langskomen die graag langs wilde komen. Dat betekende wel dat de gasten 
meer contact met elkaar hadden. Na het avondeten werd er langer nagetafeld. Er 
vonden mooie gesprekken plaats aan de keukentafel. Gesprekken, die me nog 
lang bij blijven; gesprekken over leven en sterven, over sport en spel, over politiek 
en seksualiteit. Xenia heeft ruimte voor iedereen en bij Xenia is alles 
bespreekbaar. Dat is voor mij Xenia, het huis met een hart.’ 
	

Lotte, na vier weken stage over Xenia, het huis met het hart:  
 
‘In de afgelopen maand heb ik vrij snel mijn draai kunnen vinden hier. Dit komt ook 
mede doordat iedereen bij Xenia heel behulpzaam is. Ik denk dat dit ook wel 
typerend is voor Xenia, persoonlijke aandacht. Er wordt gekeken naar de 
behoeften en wensen van iedere gast en de zorg wordt hierop aangepast. Niet 
alleen door de verpleegkundigen maar ook door de zorgvrijwilligers en 
kookvrijwilligers. Ik vind het fijn om te zien hoe toegankelijk iedereen is en ervaar 
Xenia dus ook als een prettige plek om de aankomende periode mezelf verder te 
ontwikkelen.’ 
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ANDERE HULPVERLENERS  
 
Naast de vrijwilligers, de verpleegkundigen, de stagiaires en de dagelijkse leiding, zijn 
er nog andere hulpverleners die onontbeerlijk zijn in het verlenen van goede zorg aan 
de gasten van Xenia. Hieronder worden de belangrijkste vermeld. 
 
Huisarts 
Gasten uit regio behouden meestal hun eigen huisarts. Buiten de regio zorgt 
Huisartsenpraktijk Nanny van den Braken voor hen. Huisarts Hella Heijs van die 
praktijk heeft de regie over palliatieve huisartsenzorg binnen Xenia. 
 
Geestelijke verzorging 
Kort na de opname maken alle gasten kennis met geestelijk verzorger Anna van 
Gessel of Hans Evers. Beide zijn verbonden aan het LUMC. Hans is er hoofd 
geestelijke verzorging. Hij verzorgt tevens de maandelijkse intervisie voor alle 
zorgmedewerkers. De geestelijke verzorging wordt vanuit VWS 
gesubsidieerd. Het is een laagdrempelig contact. De gast 
bepaalt verder zelf of er vaker contact gewenst is.  

 
Psycholoog 
In 2021 hebben gasten, die behoefte hadden aan psychische ondersteuning, 
regelmatig een beroep gedaan op psychologe Margriet Pronk en psycho-oncologisch 
therapeute EvelienTromp, 
 

Specialist 
Bij de overbuggingszorg is de behandelend medisch specialist aanspreekpunt voor de 
zorg. Zoals eerder vermeld werkt Xenia nauw samen met het LUMC met name met de 
afdelingen klinische oncologie (Hans Gelderblom) en neurochirurgie (Wilco Peul).  
 
Fysiotherapie 
De Singel Fysiotherapie verzorgt de fysiotherapie binnen Xenia. Else-Marie de Boer 
stemt met de gast af wat voor haar of hem wenselijk is. Fysiotherapeut Stefen van  
Giezen verzorgt  de til- en verplaatstraining van de vrijwilligers. Ook de fysiotherapie 
van het LUMC wordt ingeschakeld als dat nodig is. 
 
Overige 
• Diëtisten praktijk Balance Leiden; 
• SB Massages door massage- en energetisch therapeut Sjors Boonstra; 
• De Kunstverleners verantwoordelijk voor kunst met de gasten en kunst in huis; 
• Diverse muzikanten die muziek in de tuin of in de woonkamer verzorgen; 
• Het AYA-zorgteam van het LUMC waarmee Xenia in een overleg specifieke 

zorgvragen van AYA’s bespreekt. AYA’s (adolescents and young adults) zijn 
jongvolwassenen gediagnosticeerd met kanker in de leeftijd van 18 tot 35 jaar. Zij 
hebben unieke medische en psychosociale zorgbehoeften; 

• VPTZ en Transmuralis, het palliatieve netwerk in de regio Zuid-Holland Noord;  
• Netwerk Integrale Kindzorg (NIK) Holland Rijnland met 

Jacqueline als lid van de stuurgroep.	  

Hans, over 2021 en Xenia, het huis met een hart:  
 
‘Je wordt minder gezond, zelfs je leven ben je niet meer zeker, maar jezelf hoef je 
niet te verliezen!’ Xenia is voor mij een huis, waar bewoners en medewerkers zich 
richten op het leven. Waar aandacht is voor de gewone en alledaagse bronnen 
van warmte en motivatie. Het is een oefenplaats van levenskunst. Bewoners 
vertrouwen zich toe aan steeds nieuwe medebewoners en ondersteuners, terwijl 
hun conditie niet verbetert. Terwijl het lichaam hun beperkt, verruimen zij hun blik. 
In de dynamische confrontatie met elkaar en met zichzelf wordt de unieke persoon 
zichtbaar en groeit er begrip. 2021 was een jaar van aandacht voor wat het 
samenleven in Xenia in gasten en hun verzorgers losmaakt. Elke ervaring van 
verlies was er vanuit dit oogpunt ook een van winst.’	 
 
 
  
 
	

Sjors, over 2021 en Xenia, het huis met een hart:  
 
In 2021 mocht mijn massagepraktijk, ondanks de opgelegde Corona-maatregelen, 
weer een stukje groter groeien waar ik heel dankbaar voor ben. Ook heb ik als 
vrijwillige massagetherapeut een aantal gasten van Xenia wat ontspanning mogen 
brengen in hun zware tijden. De glimlach die ik tijdens de behandelingen om de 
lippen zie verschijnen, de ‘zucht’ van even kunnen loslaten maar ook de woorden 
van dank en de verbazing dat het pro-deo is … dat is waarom ik met zoveel 
toewijding die ontspanning kom brengen. 2021 is een mooi jaar geweest voor de 
ontspanning bij Xenia. Ik spreek hierbij de wens uit dat 2022 daar nog veel meer 
van mag gaan brengen aan de gasten van Xenia. Met ontspannen groet,  
Sjors Boonstra 
 
 
 
  
 
	



								 	 	 	 																															Sociaal Jaarverslag 2021 Xenia						8 	 

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 deze vrienden is 
onontbeerlijk. De taak- en verantwoordelijkheidsverdeling tussen Stichting Vrienden 
van Xenia Hospice en de Stichting Xenia Hospice zijn in de statuten van de stichtingen 
geregeld. De bestuursleden van de Vrienden van Xenia zijn vrijwilligers.  
 
Voor de inkomsten zijn de Vrienden van Xenia afhankelijk van donaties door derden; 
fondsen, particulieren, bedrijven, verenigingen en serviceclubs. Sommige ontvangsten 
komen spontaan en onverwachts binnen. Gelukkig is Xenia een erkend goed doel met 
ANBI status en daardoor vrijgesteld van schenk- en erfbelasting. De stichting probeert 
zoveel mogelijk activiteiten te initiëren. Door corona was dat veel minder. Toch hebben 
de Vrienden van Xenia in 2021 ‘de Xenia Levenswandeling’ georganiseerd. Meer dan 
twintig lopers hebben weken hun gelopen kilometers voor Xenia bijgehouden en meer 
dan 20.000 euro voor Xenia opgehaald!  
 
 

ORGANISATIE 
 
Bestuur Stichting Xenia Hospice 
Helma Broers, voorzitter 
Jan Walter, penningmeester 
Paul Laudy, secretaris 
Pieter Corver, lid 
Raymond Kerkvliet, lid 
 
Dagelijkse leiding 
Jacqueline Bouts, directeur 
Selma Harmsen, coördinator 
Louise van Eeden-Petersman, coördinator 
 
Bestuur Stichting Vrienden van Xenia Hospice 
Raymond Kerkvliet, voorzitter, 
Barbara Mulder, secretaris/penningmeester 
Esther van Biezen, lid 
Alex Beek, lid 
 
Ambassadeurs 
Roos Jonker, zangeres 
Harm van den Brink, makelaar 
In dierbare herinnering Martijn van Rees 

Helma, voorzitter van het bestuur, over 2021 en Xenia,  
het huis met een hart:  
 
Net als in 2020 konden we ook in 2021 bij Xenia niet om Corona heen. Allerlei 
maatregelen waren ook in ons huis van kracht. En het was vaak een hele puzzel 
om voldoende zorgprofessionals beschikbaar te hebben. Het zijn juist deze 
periodes waarin je elkaar soms veel beter leert kennen. Waarin zichtbaar wordt 
waar je in gelooft en waar je voor staat. Ik ben er zo dankbaar voor dat ook in 2021 
het hart van Xenia zichtbaar bleef: een huis waar iedereen welkom is. Een plek 
waar de taal van het hart de boventoon voert. Dat geldt ook voor het bestuur van 
Xenia. Hoewel we niet betrokken zijn bij de dagelijkse zaken in het huis, is voor 
ons het hart ook echt leidend. We doen er alles aan om dat de ruimte te geven. 
Het was daarom echt fijn om te zien dat we 2021 - mede dankzij een paar grote 
eenmalige bijdragen - financieel positief konden afsluiten en we onze 
zorgprofessionals een welverdiend extraatje konden geven. En dat naast Xenia de 
bouw van vier appartementen startte die nauw verbonden zullen zijn met 
Xenia. Een huis met een hart dat bloeit en groeit. Wat een rijkdom is dat.  
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WERELDLICHTJESDAG 
 
In 2015 heeft Ds. Ad Alblas samen met Jacqueline de Wereldlichtjes-herdenking voor 
het eerst in Leiden georganiseerd. Wereldlichtjesdag is een dag waarop alle overleden 
kinderen en jonge mensen worden herdacht. Overal worden kaarsen aangestoken om 
de nabestaanden van deze overleden mensen te omringen met licht. Na deze eerste 
bijeenkomst in de Hooglandsche kerk heeft de gemeente Leiden met enthousiasme dit 
evenement op de agenda gezet en organiseren Saskia Wester en Jacqueline nu 
jaarlijks deze herdenking in Leiden.  

In 2021 vond Wereldlichtjedag plaats in de mooie Herengrachtkerk op 12 december. 
Online kon iedereen meekijken. Bij Xenia werd de herdenking door iedereen die in huis 
was gekeken; de gasten, vrijwilligers en verpleegkundigen. Na een prachtig lied van 
zangeres Emma Brown opende locoburgemeester Fleur Spijker de herdenking. De 
herdenking werd geleid door ritueel begeleidster Hanke Amels. Van de overleden 
jonge mensen kwamen foto’s voorbij en werden hun namen genoemd. Ook die van 
overleden gasten van Xenia: Ravinand, Sarah, Eva, Tessa, Dennis, Christian, Martijn 
en Nico. De viering werd afgesloten met een toepasselijk gedicht, dat door oud-
vrijwilliger Wouter Ydema speciaal voor deze bijeenkomst is geschreven (zie 
hiernaast).  

 
 
 
 
 
 

Er is in Rama een stem gehoord 
 
Ik zal niet vragen wat erger is 
De dagen dat je vergeet dat iemand er niet meer is 
Dat je per ongeluk een bord teveel op tafel dekt 
Of de dagen dat je iemand vergeet die er niet meer is 
Die zwijgzaam slijten zonder gemis 
 
Ik zal niet zeggen treur niet 
Ik zal geen licht opsteken in de duisternis 
Nee, ik zal een regenton zijn voor je verdriet 
 
Er is geen wijsheid en waarheid genoeg 
Als je verdriet is als een vallend mes 
Alleen maar lemmet en geen heft 
Alle woorden op de wereld schieten tekort 
Behalve de naam van degene die je mist 
 
Laat dan mijn woorden neerdwarrelen als sneeuw 
Dikke zachte nietszeggende vlokken 
Die een vergeetachtige aarde toedekken voor een winterslaap 
Alle geluid klinkt gedempt, op onze knerpende voetstappen na 
We laten een spoor achter in deze ongerepte stilte 
 
Straks 
Dan begint alles weer 
Dan wordt er gespeeld en sleetje gereden 
Dan worden er sneeuwpoppen gebouwd en sneeuwballen gegooid 
Dan klinken er stemmen en wordt er gelachen, gevloekt en gehuild 
 
Nu is alles nog roerloos 
Kom met me mee 
Neem mijn hand 
En schrijf 
Hier 
De naam  
Die je mist  
 
~ Wouter Ydema 
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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 
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