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Woord vooraf
Het aantal mapjes met kindernamen groeit.
Afgelopen jaar in een rap tempo. Aan het einde
van 2018 waren het er gemiddeld twee per week.
Het is fijn dat ouders en zorgverleners ons weten
te vinden.

Maar met het groeien van het aantal mapjes,
groeit ook een onbestemd gevoel. De mapjes
staan voor kinderen die veel te kort leven.
Kinderen met de ergste en oneerlĳkste ziektes.
Kinderen met een naam. Met een verhaal. Met
ouders, broertjes en zusjes die heel veel van hen
houden en hen moeten missen.

Regelmatig krĳg ik de vraag of ik niet wakker lig
van al hun verhalen. Ze raakten me altĳd al. Dat
was ook de reden om met Stichting Living
Memories te beginnen. Omdat dit het enige is
dat ik kan bieden. Ik ben ongelofelĳk trots op
onze videomakers. Zĳ zetten hun kracht in om de
meest waardevolle video’s te maken. In situaties

die ook hen enorm raken. We doen wat we
kunnen. Samen. Aan dat gevoel hou ik me vast.

En soms lukt dat niet. Dan voel ik onmacht en
boosheid. Boos op al die stomme ziektes. Om
wat ze kinderen aan kunnen doen. Er overleed
een prachtige kleine jongen. Een week eerder
waren we bĳ hem thuis en legden de liefde
tussen hem en zĳn ouders vast. Hun liefde voor
eeuwig gevangen in beeld. Omdat een ziekte
hun samenzĳn ruw verstoorde.

Met het groeien van de stichting, groeit het
aantal mapjes. Mapjes die de naam van een kind
dragen. Mapjes met een verschrikkelĳke
betekenis. Een afschuwelĳke werkelĳkheid
vertaald in liefdevolle beelden.

Als de video's klaar zĳn, sturen we ze naar de
ouders. Door de reacties die we van hen krĳgen,
weet ik weer waar we het voor doen. Een
herinnering aan hoe het was. Zo waardevol.
Daarna verdwĳnen de video’s in hun mapje. Maar
de gezichten van deze kinderen. Hun naam. Hun
verhaal. Ik vergeet ze nooit meer.



J ANUA R I
We worden steeds bekender en zitten aan tafel bĳ
Jurgen van den Berg in het Radio 1 Journaal.
Daarna volgen het KRO-programma Jacobine op
Zondag en Hart van Nederland. Een succesvolle eerste editie van

onze actiedag is een feit:

Let’s Make Memories

MAA R T

Auteur en journalist Roos Schlikker
wordt onze eerste ambassadeur.

A P R I L

We beginnen met het vormen van een Comité
van Aanbeveling. Als eerste treden
rouwpsycholoog Leoniek van der Maarel en
kinderarts Jan Peter Rake toe.

Mĳlpalen 2018

Bertine van de Poll gaat zich inzetten
als onze tweede ambassadeur. Ze is de
moeder van 'Dappere Daan' die op 14-
jarige leeftĳd overleed aan leukemie. Ze
schreef hierover het boek 'Huil maar
niet mama... alleen mĳn bloed is ziek'.

Rebecca Dabekaussen,
rouwtherapeute, treedt toe tot het
Comité van Aanbeveling.

ME I
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J U L I
Begin samenwerking met het
kindercomfortteam van het Universitair
Medisch Centrum Groningen.

J UN I
Bĳ een bedrĳvenvoetbaltoernooi in de
Flevopolder van de stichting Scoren tegen
Kanker, ontvangen we een cheque van

€10.000,-.

DEC EMB E R
De leerlingen van KBS De Vlieger in Zwolle
houden een actieweek voor Stichting Living

Memories en halen hiermee €1.237,- op.

OK TOB E R
Het comité van aanbeveling krĳgt twee nieuwe
leden: Corine van Besouw, de moeder Ruurd.
Van hem maakten we een portret. En Annelies
Gĳsbertsen van Allerzorg Kindzorg.
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Van het
bestuur
„Hoe bĳzonder om te kunnen zien hoe hĳ
genoot”. “Heel moeilĳk maar heel
waardevol”. “Het gaf heel veel rust om die
mooie beelden te hebben”. “In één woord
prachtig”.

Woorden van waardering van vier ouders die
onze stichting een portret van hun kind heeft
gegeven. Woorden waar wĳ uit opmaken dat
het werk dat we doen als zinvol en waardevol
wordt ervaren. De ouders die vertellen wat
onze portretten voor ze betekenen zĳn onze
belangrĳkste ambassadeurs.

Het jaar 2018 was er één van overweldigende
groei. Professionele videomakers meldden
zich, soms spontaan, soms nadat we bĳ een
regionale omroep een presentatie hielden.
Dat de teller nu al op 35 professionals met

een enorm groot hart staat vinden wĳ als
bestuur ongelofelĳk. We zĳn er trots op dat
ze onze organisatie weten te vinden en
bereid zĳn hun kwaliteiten vrĳwillig voor de
gezinnen in te zetten.

We zĳn ook ongelofelĳk blĳ met iedereen die
op wat voor manier dan ook ons werk
mogelĳk maakt door ons financieel of op
andere wĳze te steunen. Wĳ leveren een
product, onze financiers maken het mogelĳk
dat we dat product gratis aan de gezinnen
schenken. Daar zĳn we dankbaar voor. Zoals
we ook dankbaar zĳn voor de professionals
die ons steunen met hun kennis over zorg en
nazorg.

We hebben in het eerste jaar 2017 vooral
gezocht naar een structuur waarbinnen
ruimte zou ontstaan voor aanmeldingen van
gezinnen. Het tweede jaar 2018 ging van
start met een interview op Radio 1. Dat
zorgde voor veel naamsbekendheid. Maar
toen was de structuur ook in orde en konden
we het aantal aanmeldingen van gezinnen

aan. Inmiddels is van 30 kinderen een
videoportret gemaakt.
Als bestuur staan we opnieuw voor een
spannend jaar. Er zullen beslissingen
genomen moeten worden over
professionalisering van de organisatie, er zal
beleid moeten komen voor vrĳwilligers die
zich op andere manieren willen inzetten dan
filmen, we zullen ons moeten buigen over
onze ICT-voorzieningen en onze financiering
moet bĳ dit alles gelĳke tred gaan houden

Maar bovenal zal ook in 2019 onze focus
liggen bĳ de videoportretten voor de
gezinnen. Waarbĳ we de gezinnen zo min
mogelĳk willen belasten en tegelĳkertĳd een
optimaal resultaat willen behalen met als
eindresultaat een waardevol videoportret.
Gemaakt door bevlogen professionals die
hun kwaliteiten vrĳwillig inzetten.
Professionals die wĳ in hun werk voor de
stichting willen begeleiden en beschermen.

Peter Maarsen
Voorzitter
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A LG EMEN E I N FO RMAT I E
Statutaire naam Stichting Living Memories.
Statutair gevestigd in Aalsmeer.

Adres: Brugstraat 30, 1906 WV Limmen
Tel. 0297-727748 / 06-81601690
KvK: 67978274
Rekeningnr.: NL 74 RABO 0316686360

S AMEN S T E L L I NG B E S T U U R
Aan het begin van 2018 hebben we twee nieuwe
bestuursleden verwelkomd:
Jarno Michel - algemeen bestuurslid
Jacqueline Hilbers - algemeen bestuurslid

Zĳ zĳn toegetreden tot het bestuur al bestaande uit
de volgende personen:
Peter Maarsen - voorzitter
Claudia van den Brink - secretaris
Kim Driessen - penningmeester

ORGAN I S AT I E
Stichting Living Memories werkte in 2018 met een
onbezoldigd bestuur en zo’n 35 vrĳwilligers. Er
wordt een proffessionele betaalde kracht ingehuurd
voor de dagelĳkse werkzaamheden van de stichting.

DOE L S T E L L I NG
Stichting Living Memories wil het voor zoveel
mogelĳk ouders, broers en zussen van kinderen die
gaan overlĳden mogelĳk maken hun dierbare
dichtbĳ zich te houden met een audio- of
videoportret. Deze portretten worden kosteloos aan
de nabestaanden aangeboden. De stichting wil hen
hiermee steunen in de moeilĳke periode die gaat
komen.

MOT I VAT I E
Bewegende beelden kunnen het beste de
herinneringen terughalen van hoe het leven was
met het kind. Door het horen van de stem en de
gewone dagelĳkse dingen te zien, komen
herinneringen terug. Zo blĳft het kind dichtbĳ. De
angst om het kind te vergeten kan het rouwproces
extra lastig maken. Het hebben van een
videoportret geeft rust.

Stichting
Living Memories
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FOND S ENWE R V I NG
Stichting Living Memories heeft geen
winstoogmerk. Fondsen worden geworven bĳ
andere goededoelenorganisaties, overheden,
organisaties in de gezondheidszorg, bedrĳven en
particulieren.

MEMOR I E S C L U B
De Memories Club bestaat uit bedrĳven die ons op
structurele basis financieel ondersteunen.

S PON SOR S
Dit zĳn bedrĳven, organisaties en particulieren die
onze stichting een warm hart toedragen en ons
steunen met bĳvoorbeeld gesponsorde
kantoorruimte, vervoer en drukwerk.

CB F - K E U RME R K
Sinds 1 november 2018 is Stichting Living Memories
een door het CBF erkend goed doel. Dat betekent
dat wĳ voldoen aan strenge kwaliteitseisen. Zo weet
je zeker dat:
- Wĳ bĳdragen aan een betere wereld;
- Wĳ zorgvuldig omgaan met iedere euro;
- Wĳ verantwoording afleggen.

De kwaliteitseisen worden opgesteld door een
onafhankelĳke commisse. Toezichthouder CBF
controleert of we aan de eisen voldoen.

ANB I - S TAT U S
Sinds de oprichting heeft Stichting Living Memories
de ANBI-status van de Belastingdienst (Algemeen
Nut Beogende Instelling). Door deze status zĳn
giften voor bedrĳven en particulieren aftrekbaar.

COM I T É VAN AANB E V E L I NG
Het Comité van Aanbeveling bestaat uit zes mensen
die ieder op hun eigen manier kennis hebben van
kinderpalliatieve zorg. In het volgende hoofdstuk
leest u meer over de leden.

AMBA S S AD E U R S
We zĳn heel trots op onze ambassadeurs. Zĳ
geloven, net als wĳ, met heel hun hart in de waarde
van ons werk en dragen dit uit. Onze ambassadeurs
zĳn columniste en journaliste Roos Schlikker en
schrĳfster Bertine van de Poll.
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Comité van
Aanbeveling
Het Comité van Aanbeveling bestaat uit professionals uit de zorgwereld en

ervaringsdeskundigen die vanuit hun kennis en achtergrond het werk van Stichting

Living Memories onderschrĳven. De leden zĳn:

• Jan Peter Rake
Kinderarts verbonden aan het UMCG en KinderThuisZorg.

• Leoniek van der Maarel
Rouwpsycholoog gespecialiseerd in kinderrouw.

• Rebecca Dabekaussen
Rouwtherapeut, verbonden aan het Emma Thuisteam.

• Stephanie Vallianatos
Stichting Pal Kinderpalliatieve Expertise.

• Annelies Gĳsbertsen
Coördinator en kinderverpleegkundige Allerzorg Kindzorg.

• Corine van Besouw
Moeder van Ruurd (16 jr.). Stichting Living Memories maakte een videoportret

van Ruurd.

„Kinderen die leven in de wetenschap dat zĳ er binnenkort niet
meer zĳn hebben allemaal hun eigen vragen, ideeën, angsten
en dromen. Wat deze kinderen met elkaar gemeen hebben, is
de wens zo lang mogelĳk normaal te leven en zich te verbinden
met dagelĳkse momenten. Kleine en grote momenten die
betekenisvol en kenmerkend zĳn voor dat kind.

Stichting Living Memories legt deze momenten op
indrukwekkende wĳze vast, als een voetprint van een veel te
kort bestaan.

Vanuit mĳn praktĳk begeleid ik gezinnen na een groot verlies.
Tastbare herinneringen kunnen troosten en de nabestaande
ondersteunen, zodat zĳ zich blĳvend verbonden voelen.

Ook werk ik in een kinderpalliatief
team van een UMC. Hier ervaar ik
hoe gezinnen wanneer ze moeten
loslaten, juist ook sterker gaan
vasthouden. Tastbare
herinneringen kunnen hierbĳ zo
waardevol zĳn. Ik ondersteun dan
ook met een warm hart het werk
van Stichting Living Memories.”

Rebecca Dabekaussen
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De waarde van
een portret
DOOR E R I KA , MOEDE R VAN LO T T E ( 1 5 J R . )



11 | JAARVERSLAG 2018 | Stichting Living Memories

Onze oudste Lotte is werkelĳk een vreselĳk
lieve meid die iedere dag, ondanks haar
beperkingen, geniet van het leven. Al vanaf
haar geboorte vecht Lotte een oneerlĳke
strĳd met haar progressieve spierziekte. Het
einde van het gevecht komt in zicht. Maar
nog nooit heeft Lotte zich hierdoor laten
tegenhouden.

Ze wil nog zoveel... Heel bewust beleven wĳ
deze periode. Ons gezin is hecht; Lotte
heeft nog twee jongere broertjes en ook zĳ
willen nog graag dingen gezamenlĳk doen,
denken actief mee wat nog mogelĳk is.

Bĳ veel activiteiten schiet door mĳn hoofd:
zou het deze keer de laatste keer zĳn dat wĳ
als gezin compleet zĳn? De onzekerheid,
het is energie vretend en soms
allesoverheersend. Als gezin hebben wĳ al
vele leuke, speciale activiteiten cadeau
gekregen. Er bestaan zoveel stichtingen

waarvan je als 'gewone ouder' het bestaan
niet weet. Een paar maanden geleden
drukte de verpleegkundige van het Emma
Thuisteam mĳ de folder van Stichting Living
Memories in handen. Het was na een lange
en intensieve dag in het ziekenhuis. De
folder belandde in de rugtas en verdween
uit mĳn geheugen.

Later die week ruimde een zorgverlener van
ons PGB-team de rugtas van Lotte op en
kwam de folder tegen. Zĳ kwam helemaal
enthousiast naar mĳ toe, het leek haar
geweldig. Lotte, wiens oren altĳd op stokjes
staan, was ook direct enthousiast. Gefilmd
worden vindt zĳ geweldig en wĳ zagen
direct in hoe fijn het is om later beelden van
haar terug te kunnen zien.

Dus kwam op een zaterdag Stichting Living
Memories enkele uren bĳ ons thuis. Wĳ
deden eigenlĳk gewoon ons ding en de

cameraman filmde hier en daar
momenten. Het ging allemaal zo
gemoedelĳk dat je niet eens in de gaten
had dat hĳ er was. Toen hĳ wegging hadden
wĳ er alle vertrouwen in dat wĳ een mooie
film zouden krĳgen. En die verwachting
kwam uit….

Wĳ zĳn nu in het bezit van een film waarin
de gewone dagelĳkse dingen in ons toch
wat ongewone leven zĳn vastgelegd. De
knuffels, de grappige momenten, de
speciale interacties die er zĳn… alles is
vastgelegd. Juist niet de nadruk op de 24/7
zorg, maar op het hechte gezin wat wĳ zĳn.

Ik hoop dat Stichting Living Memories zĳn
mooie werk nog jaren kan voortzetten, om
nog veel meer gezinnen te verblĳden met
dit soort herinneringen aan hun ernstig
zieke kind.
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Videomakers
Direct na de oprichting begon de zoektocht naar
videomakers. Eind 2018 bestaat de poule uit zo’n 35
mensen en dit aantal groeit. Dat is ook nodig om aan de
hoeveelheid aanvragen te kunnen voldoen. Het gaat om
professionele mensen. Hun vak is werken met beeld en
geluid. Ze werken bĳvoorbeeld bĳ regionale en landelĳke
omroepen of productiebedrĳven en weten hoe ze
iemand in beeld moeten brengen.

De mensen die wĳ zoeken zĳn sterk op sociaal en
professioneel gebied. De kwetsbaarheid van de gezinnen
waar wĳ komen, maakt dat wĳ geen enkel risico kunnen
en willen nemen. Oftewel: we zetten niet zomaar
iedereen in. Dit betekent dat we screenen op zaken als
beeldkwaliteit en karakter.

Onze videomakers zĳn ons heel dierbaar. Zĳ zorgen
ervoor dat wĳ kunnen bestaan. Daarom organiseren we
jaarlĳks een vrĳwilligersdag. Tĳdens deze dag ontmoeten
ze andere vrĳwilligers en is er de mogelĳkheid om
ervaringen uit te wisselen. De videomakers leren over de
omgang met gezinnen die te maken krĳgen met een
ernstige ziekte bĳ een kind. Hiervoor werken we samen
met zorgprofessionals. Verder worden ze bĳgespĳkerd op
het gebied van beeld en geluid.

Op 21 september 2018 was onze eerste vrĳwilligersdag.
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Actiedag
Let’s Make
Memories
Een duik in het diepe. Dat was deze
eerste actiedag voor ons. Hoe organiseer
je een spinningmarathon, welke
radiostations willen meedoen, op wat
voor manier kunnen zĳ samenwerken en
hoe maken we mensen in de omgeving
warm voor het organiseren van acties?
Met weinig tot geen ervaring gingen we
aan de slag. Het doel: Stichting Living
Memories op de kaart zetten en mensen
verenigen. Het was een proces van vallen
en opstaan.

Van een plantjesmarkt op een
basisschool tot een klusteam van
verslaggevers. Een bootcampactie en
danslessen. Acties die in zeer korte tĳd
werden bedacht en georganiseerd.
Onderweg kwamen we geweldige
bedrĳven en organisaties tegen, die ons
sponsorden in geld of goederen. Mensen
bĳ wie je aanklopt als het
zoveelste goede doel dat iets komt
vragen. Ze stelden zich open, hoorden
ons verhaal aan, leerden wat wĳ doen en
voor wie en kozen ervoor ons te helpen.

En toen was er die eerste zaterdag van
de lente, 24 maart 2018. Met gezonde
spanning stonden we klaar in de Studio's
Aalsmeer. Wat was het mooi om te zien
hoe zes lokale omroepen samen een 12-
uur durende uitzending wisten te maken.
En wat voor uitzending! Vanuit alle
hoeken van het land kwamen
enthousiaste reacties van mensen die de
actiedag via de websites van de
radiostations meebeleefden.
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We vonden het geweldig om te zien dat verslaggevers van Radio
Aalsmeer rondreden in een auto van RTV Amstelveen. Een
samenwerking die nooit eerder op deze manier werd aangegaan.

Ondertussen deden 38 mensen in veertien teams mee aan de
spinningmarathon. Met ieder uur een nieuwe instructeur voor hun
neus, moesten ze behoorlĳk aan de bak. Op momenten dat het
moeilĳk werd, sleepten de deelnemers elkaar er doorheen. Wat
een teamspirit! Samen voor het goede doel. Dat het zo gevoeld
werd, was duidelĳk. Uiteindelĳk haalden alle teams de eindstreep.

Alle acties bĳ elkaar leverden Stichting Living Memories ruim
€12.000,- op. Een prachtig bedrag. Maar wat nog veel mooier was,
is het gevoel dat de dag bĳ mensen losmaakte. Ze maakten kennis
met ons en met ons werk. En er ontstond een gevoel van
verbinding. We zĳn op de kaart gezet. Daar draaide het om. Zoveel
mogelĳk blĳvende herinneringen aan ernstig zieke kinderen.
Zonder mensen die in ons geloven, lukt dit niet. Terugblikkend was
het echt een eerste keer. Een geweldige actiedag, maar ook een
dag met leerpunten. Want er kunnen veel dingen anders, beter.
Dat het naar meer smaakt, is zeker.
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Donaties en
acties derden
'Waarom bieden jullie de videoportretten eigenlĳk
gratis aan de gezinnen aan?' Die vraag krĳgen we
regelmatig. En we hebben er een duidelĳk antwoord
op. Als je een ernstig ziek kind hebt, kan en wil je
niet anders dan bĳ je kind zĳn. Veelvuldige
ziekenhuisbezoeken en opnames kosten veel en
zorgen ervoor dat je vaak niet kunt werken. Veel
mensen verliezen uiteindelĳk hun baan.

Een professioneel videoportret laten maken, kost al
snel meer dan 1500 euro. Wĳ vinden dat het hebben
van een waardevolle blĳvende herinnering aan je
kind niet afhankelĳk mag zĳn van inkomen. Rouw
kent in onze ogen geen financiële grens. En daarom
vragen we de ouders niets. Dit betekent dat alle
kosten die wĳ maken, gedragen worden door
sponsors en donateurs. Particulieren, bedrĳven en
organisaties die begrĳpen waarom ons werk zo
belangrĳk is.

Scoren tegen Kanker
Eén van de organisaties die ons in 2018 steunden is
de stichting Scoren tegen Kanker. Zĳ helpen andere
goede doelen door met allerlei acties geld op te
halen. Tĳdens het jaarlĳkse bedrĳvenvoetbaltoernooi
dat zĳ organiseren in Emmeloord, kregen we een
geweldige cheque van €10.000,-.

Lions Putten-Arkemheen
Op zaterdag 22 september reden zo’n veertig
oldtimers een tocht over de Veluwe en door de
polders voor Stichting Living Memories. Onderweg
werd voor een lunch gestopt in Urk. De dag begon
zonnig, maar eindigde in de stromende regen in
Ermelo. Na het diner werd bekend welk bedrag de
Lions Putten-Arkemheen met dit evenement hebben
opgehaald: €5.000,-.

KBS De Vlieger in Zwolle
Van kleuters die klusjes deden in huis tot kinderen
die koekjes bakten en verkochten. De leerlingen van
KBS De Vlieger in Zwolle zetten zich in de week voor
kerst allemaal op hun eigen manier in om ernstig

zieke leeftĳdgenoten en hun families te helpen.

In groep 8b liepen de kinderen er opvallend bĳ. Ze
droegen iedere dag hun onesie en lieten zich
sponsoren door familie, vrienden en buurtgenoten.
Het zag er vrolĳk uit, maar warm was het wel. De
school haalde met alle acties een prachtig bedrag
van €1.237,- op.

Bedrĳven en particulieren
In 2018 zĳn we door verschillende bedrĳven met
middelen ondersteund. Zo sponsort de Dutch
Flower Group onze kantoorruimte, autobedrĳf
Vaneman het vervoer en Multi Supplies al ons
drukwerk.

Structurele financiële steun krĳgen we van bedrĳven
die lid zĳn van onze Memories Club. Het gaat om de
Dutch Flower Foundation, Restaurant Het
Ruiterhuys, Hasselman Timmerwerken, De
Yogaboom en het Banyan Centrum Drenthe.

Ook steeds meer particulieren waarderen ons werk
door middel van een donatie.
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In de media
In het eerste jaar van ons bestaan, kozen we
ervoor de media niet op te zoeken. We wilden in
alle rust onze organisatie goed neer kunnen
zetten. De samenwerking met zorgprofessionals
uitbouwen en achter de schermen zoeken naar
geschikte videomakers.

In januari 2018 zaten we ’s ochtends aan tafel in
het Radio 1 Journaal bĳ Jurgen van den Berg.
Daarna volgden een online verslag op de NOS
website en app.

Na de uitzending van Radio 1 werden we gebeld
door de tv-programma’s Jacobine op Zondag
(KRO-NCRV) en Hart van Nederland (SBS). In
Jacobine op Zondag draaide het om de vraag wat
kinderen nodig hebben in hun laatste levensfase.
We deelden onze ervaringen met kinderarts Jan
Peter Rake en vader van Kanjer Guusje Lowie van
Gorp.

Hart van Nederland maakte een item over
Mariëlle Boukens, moeder van de 7-jarige Art. Zĳ
vertelde op indrukwekkende wĳze over de waarde
van ons werk.

In juni werd door Omroep Flevoland een
reportage gemaakt van het
bedrĳvenvoetbaltoernooi van de stichting Scoren
tegen Kanker. In deze reportage werd Stichting
Living Memories uitgebreid genoemd.

Een maand later zaten we aan tafel bĳ het
radioprogramma Brabants Bont van Omroep
Brabant. In onze zoektocht naar videomakers en
om te vertellen over ons werk.
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Samenwerking ziekenhuizen
Komend jaar bouwen we stapsgewĳs de
samenwerking met de ziekenhuizen in de zeven
zorgregio’s in Nederland uit. We streven naar
samenwerkingen met alle comfortteams, zoals die
nu al bestaat met het Emma Thuisteam van het
AMC in Amsterdam en het UMCG.

We werken langzaam maar zeker toe naar een
situatie waarin alle aanmeldingen via zorgverleners
bĳ ons komen. Tot die tĳd kunnen ouders zich ook
rechtstreeks via de website bĳ ons aanmelden.

Uitbreiding poule vrĳwilligers
Het werven van vrĳwilligers die portretten kunnen
maken gaat door. Bĳ omroepen,
productiebedrĳven en via social media.
Dit jaar gaan we op zoek naar ambassadeurs in
verschillende regio’s en mensen die zich voor ons in
willen zetten op het gebied van fondsenwerving.

Verder wordt door het bestuur ons beleid ten
aanzien van algemene vrĳwilligers aangescherpt.
We brengen duidelĳk in kaart hoe we mensen die
zich als algemene vrĳwilliger bĳ ons aanmelden in
kunnen zetten.

Training videomakers
Ook in 2019 komt er een dag voor de
videomakers. Tĳdens deze dag leren de mensen
die wĳ inzetten meer over kinderpalliatieve zorg,
de omgang met de gezinnen waar wĳ komen en
camera- en geluidstechniek. Hiervoor benaderen
we professionals in de wereld van kinderpalliatieve
zorg en audiovisuele uitblinkers.

Veiligheid en privacy
We hechten grote waarde aan het adequaat

beveiligen van alle gegevens van de stichting. Dit

om de gegevens van onszelf, onze vrĳwilligers,

maar vooral van de gezinnen waar we komen te

beschermen.

Komend jaar gaan we de opslag- en uitwisseling

van alle data opnieuw inrichten.

Alle essentiële gegevens worden bĳ een cloud

service opgeslagen. Hierdoor zĳn we niet

afhankelĳk van één apparaat of persoon voor de

voortgang van onze werkzaamheden.

Voor de dagelĳkse werkzaamheden en interne

communicatie gaan we gebruik maken van online

werkomgeving Notion. We hebben hiervoor het

veiligheids- en privacybeleid van Notion Labs, Inc.

getoetst en adequaat bevonden.

Aan de opslag en verzending van gegevens van de

gezinnen stellen we de hoogste eisen. We maken

hiervoor gebruik van de Zwitserse cloudservice

Tresorit. Zĳ bezitten onder andere het

veiligheidscertificaat ISO 27001. Daarnaast voldoen

ze met het HIPAA certificaat aan de internationale

eisen voor de opslag van zorggegevens.

Het jaar 2019
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Financiën
Het jaar 2018 is voor de stichting wat financiën
betreft het jaar geweest van fundamenten leggen.
De kosten van onze videoportretten zĳn zeer laag
ten opzichte van commerciële tarieven. Dat is
grotendeels te danken aan de vrĳwillige inzet van
onze professionele cameramensen, maar zeker
ook aan de steun van de bedrĳven die ons
drukwerk, vervoer en werkruimte bieden. De
kosten van een videoportret zĳn door deze wĳze
van produceren omlaag gebracht en gewaardeerd
op zevenhonderdvĳftig euro.

De productie en voorbereiding van de portretten
wordt bĳ onze stichting gedaan door een
betaalde professional. De kwetsbaarheid van onze
cliënten, de situatie waarin zĳ zich bevinden en de
impact die de beslissing om ons te vragen om een
portret heeft, vraagt om vertrouwen en een
eenduidig, zo min mogelĳk belastend, contact
tussen onze stichting en cliënt. Er mag geen
onduidelĳkheid zĳn over de mogelĳkheden die wĳ
als stichting hebben bĳ een specifiek gezin. Elke
situatie is anders en dient als uniek beoordeeld te
worden. Contact van cliënten met steeds dezelfde
vertrouwde persoon die de situatie in het gezin
volledig kent, is daarbĳ onmisbaar.

Onze professionele vrĳwillige cameramensen
worden begeleid, zowel voorafgaand aan het
maken van een portret als na afloop. Zĳ weten
precies in welke situatie zĳ terecht komen, wat de
mogelĳkheden binnen het gezin zĳn en welke
wensen er bestaan voor wat betreft het
vastleggen van beelden. Ook de contacten met
de cameramensen kunnen om die reden niet
anders worden onderhouden dan door een
professional die dagelĳks voor de stichting werkt.

Voor de contacten met de zorgprofessionals die
onze stichting bĳ cliënten aanraden, geldt
eveneens dat werken met steeds dezelfde
deskundige kracht van onze stichting een grote
meerwaarde heeft.

Overige kosten die worden gemaakt zĳn voor
video- en montageapparatuur, voor verzekeringen
voor onze vrĳwilligers, voor de opslag van
videomateriaal, voor reizen van vrĳwilligers en
bestuur, voor onze administratie en voor werving
en public relations.

Alle kosten zĳn inzichtelĳk in onze ‘Jaarrekening
2018’ die volgens de normen van het CBF is
goedgekeurd door een onafhankelĳke
kascommissie. Op onze website en de site van het
CBF is de jaarrekening te vinden, op de site van
het CBF tevens de verklaring van de commissie.
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