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Woord vooraf

'Het gaat goed, we maken steeds meer video's’,
hoorde ik mezelf het laatste jaar regelmatig zeggen
als antwoord op de vraag hoe het met Stichting
Living Memories gaat. ledere keer weer voelde dit
gek om te zeggen. Want meer video’s, betekent
meer kinderen die bij ons worden aangemeld.
Kinderen die gaan overlijden aan een ziekte. En dat
is zeker niet goed.

In augustus 2017 legden we het eerste gezin vast
op beeld. Dat jaar werden het er vier. Afgelopen
jaar kwamen er meer dan veertig aanvragen bij ons
binnen. Bijna één per week. Getallen die, zolang ze
getallen zijn, abstract blijven. Tot het getal een
naam krijgt. Julia, Tim, Lizz, Judah, Joél en Demi.
Voor ons is heel duidelijk dat ieder getal een kind
betekent. Een meisje of jongen. Met of zonder
broertjes of zusjes. En altijd met ouders die hen
moeten gaan missen.

Steeds meer zorgverleners en ouders weten ons te
vinden. Tegelijk horen we nog te vaak van ouders
die een kindje zijn verloren: ‘Hadden we maar
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geweten dat jullie er zijn’. Dat moet anders.
Afgelopen jaar zijn de eerste stappen gezet in het
vergroten van onze bekendheid. Stappen die
noodzakelijk zijn om uiteindelijk een vaste waarde
te worden binnen de kinderpalliatieve zorg.

Concreet betekende dit het uitbreiden van ons
netwerk. We ontmoetten nog meer artsen,
verpleegkundigen en thuiszorgmedewerkers en
vertelden hen wat wij doen. Er werden
samenwerkingen gestart met KinderThuisZorg en
het kindercomfortteam Amalia van het Radboud
UMC. En ook zzp kinderverpleegkundigen weten

ons inmiddels met regelmaat te vinden.

Met het bereiken van meer ouders, liepen we ook
tegen nieuwe problemen aan. We merkten twijfels
bij sommige ouders. Een vreemde met een camera
in je huis laten in een periode die al zo hectisch en
verdrietig is, het is niet niks. Aan ons de taak om
ouders zo goed mogelijk te informeren. Dat doen
we door precies te vertellen hoe we werken en wat
het gezin van ons bezoek kan verwachten.

En we schakelden de hulp in van drie gezinnen die

een video van ons hebben gekregen. Zij kennen als

geen ander de situatie waar ouders met een ernstig

ziek kind zich in bevinden. Voor het oog van de
camera van documentairemaakster Heleen
Minderaa gingen ze in gesprek met onze
ambassadeur Roos Schlikker. Om te vertellen hoe

zij terugkeken op twijfels die ook zij hadden, over
het maken van de video en over de waarde van
deze beelden.

We hopen dat deze verhalen van lotgenoten
helpen bij het weghalen van eventuele twijfels.
Want dat de video's die wij maken van onschatbare
waarde zijn, dat horen we iedere keer weer terug
van de gezinnen waar wij komen. Het complete
gezin vastgelegd. De gewone momenten. Want

een herinnering voor later, maak je nu.

Ik worstelde met het antwoord op de vraag hoe het
gaat. 'Het gaat goed, we maken steeds meer
video's'. Daarom zei ik iedere keer achter mijn
antwoord aan: '...en het voelt zo dubbel om dat te
zeggen'. Tot één van de videomakers, na het
stellen van de vraag en het horen van het antwoord
zei: 'Dat er meer video's gemaakt worden, wil niet
zeggen dat er meer kinderen overlijden. Het
betekent dat meer ouders, broertjes en zusjes een

mooie herinnering krijgen’.

Thinka Sanderse

Oprichter Stichting Living Memories




Mijlpalen 2019

* We staan met een informatiestandje op het symposium ‘Uit
de kinderschoenen’ van het Kenniscentrum
Kinderpalliatieve Zorg. Hier maken zorgverleners uit het

hele land kennis met ons werk.

Ruim honderd deelnemers stappen in
Aalsmeer op de spinningdfiets tijdens
onze tweede actiedag Let's Make
Memories. In zes uur tijd fietsen zij
alleen of in een team zoveel mogelijk

geld bij elkaar.

De 8-jarige Dylan haalt met allerlei o Wokkel Blues in Waddinxveen, een benefiet bluesfestival,
acties €11.000 voor ons op en wordt staat in het teken van Stichting Living Memories.
onze eerste kinderambassadeur.
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Met dank aan Multi Supplies en de lieve ouders van Feline, Lotte, Sam, Ruurd
en Chantal hebben wij een prachtige nieuwe folder. Er zijn twee varianten. Eén
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Vlak voor de start van de Roparun krijgen we fantastisch nieuws. Deze

organisatie gaat ons steunen met een bedrag van €15.000.

AUGUSTUS

Start van een samenwerking met Split-a-Gift, een platform waar je een deel

van je cadeau kunt delen met een goed doel.

Bij het congres 'Afscheid nemen bestaat wel' van het Landelijk Palliatief
Kind Team in Zwolle vertellen wij met veel liefde over ons mooie doel.

Op zaterdag 12 oktober kwamen we samen op onze vrijwilligersdag in >
Kanaal30 in Utrecht. Het werd een dag van ontmoetingen, het uitwisselen

van ervaringen, leren en inspireren.
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NOVEMBER

Begin samenwerking met het kindercomfortteam Amalia,
verbonden aan het Radboud UMC in Nijmegen.

DECEMBER

We beginnen een samenwerking met KinderThuisZorg en >
hun kinderverpleegkundige vakraad treedt toe tot ons

Comité van Aanbeveling.
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Van het
bestuur

Elke keer als het bestuur reacties van dankbare
ouders ontvangt nadat zij een herinneringsfilm van
hun kind hebben gekregen word ik warm van
binnen. Helaas snap ik uit eigen ervaring de waarde
van een dergelijke film maar al te goed. SLM is in
relatief korte periode uitgegroeid tot een stichting
die niet meer weg te denken is uit onze
maatschappij. Een wereld waarin kinderen niet ziek

worden en niet overlijden is een utopie.

Vanwege alle medische zorg tijdens de
ziekteperiode van een kind is het vastleggen van de
dagelijkse bezigheden — voor zover dat mogelijk is —
niet iets waar ouders zich doorgaans mee bezig
houden. Hoe fijn is het dat SLM dit voor deze
gezinnen kan verzorgen. En hoe...

Empathie van de filmmakers staat bij SLM hoog in
het vaandel. Maar ook aan de nazorg met betrekking
tot zowel de deelnemende gezinnen als de
filmmakers wordt aandacht besteed. SLM krijgt meer
en meer landelijke bekendheid en het aantal
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aanmeldingen blijft stijgen. Dat is voor het grootste
deel de verdienste van Thinka die zich vanaf het
oprichten van SLM heeft vastgebeten in het laten
slagen van deze geweldige stichting.

De actiedag ‘Let’'s Make Memories’ in 2019 was een
groot succes! Omdat het aantal spinningteams ten
opzichte van 2018 fors groeide moest een andere
locatie worden gezocht. In 2018 werd de actiedag
nog in Studio Aalsmeer gehouden maar in 2019 is
SLM uitgeweken naar Sportcentrum de Waterlelie in
Aalsmeer. Onder het motto ‘Spinning for Memories’
werd in 1 dag ruim € 35.000 opgehaald voor SLM.
De grote sportzaal was gevuld met spinningfietsen.
Het openingswoord en startschot werden verricht
door ambassadeur Bertine van de Poll, moeder van
‘Dappere Daan.’ Op een groot scherm werden
beelden getoond van kinderen die door SLM
gefilmd zijn. Ingrijpend maar o zo prachtig. Een
aantal van deze kinderen waren inmiddels al
overleden. Een brok in mijn keel bij het zien van al
deze intense fragmenten. Op deze dag werd Dylan -
grote broer van sterrenkind Owen - benoemd tot
kinderambassadeur van SLM vanwege de grote
geldbedragen die hij met zijn zelf bedachte acties
weet binnen te halen. Ook de lokale radiozenders
van Aalsmeer en omgeving droegen hun steentje bij.
Mooie muziek waaronder ook verzoeknummers,

afgewisseld met interviews door betrokkenen en
lotgenoten.

Helaas kon vanwege het Coronavirus de
spinningmarathon in maart 2020 met als titel
'Herinneringen maak je samen’ niet doorgaan en is
deze onder voorbehoud verplaatst naar 3 oktober
van dit jaar. Uitstel betekent dus zeker geen afstel!
Zodra de spinningmarathon plaats kan vinden zal ik
het openingswoord verrichten om vervolgens samen
met mijn dochter en schoondochter als Team
Chantal deel te nemen. Geld blijft nodig om zoveel
mogelijk herinneringsfilms te kunnen blijven maken
maar de herinneringen die SLM vastlegt zijn
onbetaalbaar...

Claudia van den Brink
Secretaris Stichting Living Memories




ALGEMENE INFORMATIE

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

SAMENSTELLING BESTUUR

In 2019 heeft algemeen bestuurslid Jarno
Michel het bestuur verlaten.

Sinsdien bestaat het bestuur uit:

Peter Maarsen - voorzitter

Claudia van den Brink - secretaris

Kim Driessen - penningmeester
Jacqueline Hilbers - algemeen bestuurslid

ORGANISATIE

Stichting Living Memories werkte in 2018 met
een onbezoldigd bestuur en zo'n 35
vrijwilligers. Er wordt een professionele
betaalde kracht ingehuurd voor de dagelijkse
werkzaamheden van de stichting.
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DOELSTELLING

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.

MOTIVATIE

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




FONDSENWERVING

CBF-KEURMERK

COMITE VAN AANBEVELING

Stichting Living Memories heeft geen
winstoogmerk. Fondsen worden geworven bij
andere goededoelenorganisaties, overheden,
organisaties in de gezondheidszorg, bedrijven en
particulieren.

MEMORIES CLUB

De Memories Club bestaat uit bedrijven die ons op
structurele basis financieel ondersteunen.

SPONSORS

Dit zijn bedrijven, organisaties en particulieren die
onze stichting een warm hart toedragen en ons
steunen met bijvoorbeeld gesponsorde
kantoorruimte, vervoer en drukwerk.
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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
onathankelijke commisse. Toezichthouder CBF
controleert of we aan de eisen voldoen.

ANBI-STATUS

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.

Het Comité van Aanbeveling bestaat uit zeven
leden die ieder op hun eigen manier kennis
hebben van kinderpalliatieve zorg. In het volgende
hoofdstuk leest u meer over de leden.

AMBASSADEURS

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,
schrijfster Bertine van de Poll en
kinderambassadeur Dylan.

e



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:

e 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.
e Stephanie Vallianatos
Stichting Pal Kinderpalliatieve Expertise.
e Annelies Gijsbertsen
Codrdinator en kinderverpleegkundige Allerzorg Kindzorg.
e Corine van Besouw
Moeder van Ruurd (16 jr.). Stichting Living Memories maakte een
videoportret van Ruurd.

¢ De kinderverpleegkundige vakraad van KinderThuisZorg.
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LAls een ernstig ziek kind niet meer beter wordt, staat het leven van alle
gezinsleden op zijn kop. Het raakt mij wat er op deze gezinnen afkomt.
Een kind hoort niet dood te gaan, maar doet dat soms toch.

Hoe kunnen we bijdragen aan de kwaliteit van leven en als het moment
daar is aan de kwaliteit van sterven van deze kinderen en hun gezinnen?

Welke impact heeft dit op het kind, op ouders, broertjes en zusjes?

Als innovator, projectleider en onderzoeker ben ik al vele jaren nauw
betrokken bij deze gezinnen. ‘Er zijn" voor deze gezinnen met aandacht
voor het gewone leven en gezinsbalans staan hierin voor mij voorop.
Juist de aandacht voor het alledaagse is dan zo belangrijk: lekker met je
kind op de fiets, met het gezin om de tafel, spelletjes spelen, het naar
bed gaan ritueel. Allemaal dierbare momenten die je vast wilt houden.

Stichting Living Memories legt
deze momenten op een intieme
wijze vast, herkenbaar en daarom
zo'n dierbare herinnering voor de
gezinnen. Dat is waarom ik het
werk van Stichting Living
Memories zo geweldig vind en
met volle overtuiging aanbeveel.”

Stephanie Vallianatos




De waarde van een portret

DOOR THIRZA, MOEDER VAN JUDAH (3 JR.)

= -
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«We kunnen altijd blijven zien, hoeveel
vreugde hij aan ons heeft gegeven.”

Toen onze prachtige Judah 4 maanden oud was kregen wij te
horen dat hij de zeer zeldzame (de enige in Nederland met
deze vorm), progressieve botziekte osteopetrose had. Judah
was in die 4 maanden ook blind geworden door de ziekte en
de verdere toekomst was onduidelijk.

Judah groeide op, ontwikkelde zich tot een mannetje waar we
elke dag enorm van genoten. Hij leerde praten, zingen en
begreep veel van de wereld om zich heen, ondanks dat hij niet
kon zien.

Judah was bijna 3 jaar, toen hij s nachts steeds meer
ademhalingsproblemen kreeg. Vanaf dat moment kregen wij
ook apparatuur in huis voor de nachten en ook een aantal
nachten thuiszorg. Na een half jaar ging Judah nog verder
achteruit en heeft een verpleegkundige van de thuiszorg ons
in contact gebracht met Stichting Living Memories. Hier waren
wij heel blij mee, wij wilden heel graag een film van Judah. Zo
konden we altijd blijven zien, hoeveel vreugde hij in zijn leven
aan ons heeft gegeven, ook als hij hier niet meer zou zijn.
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Het filmen ging erg ongedwongen en Judah voelde zich ook op zijn
gemak. Hij wilde zelfs per se eerst bij de cameraman op schoot. Pas daarna
konden we weer verder met filmen van ons dagelijkse ritme. Toen wij de
film zagen waren wij heel enthousiast! Wat een fantastisch resultaat!

Helaas is Judah 1,5 maand nadat de film is opgenomen overleden. Hij
mocht slechts 3,5 jaar worden. Na de begrafenis hebben we de film
gedeeld met de mensen die hier aanwezig waren! Het was erg fijn dat we
op deze manier nog op Judah terug konden kijken.




Vrijwilligers

VRIJWILLIGERSBELEID

Stichting Living Memories zou niet bestaan zonder de inzet van onze
vrijwilligers. De videomakers die hun professionele kwaliteiten kosteloos
inzetten om de meest waardevolle herinneringen mogelijk te maken, de
vele betrokkenen die zich met hart en ziel inzetten voor onze actiedag op
de eerste zaterdag in de lente, de mensen die meedenken, promotiefilms
maken en zelf acties voor ons opzetten en uitvoeren; het worden er

steeds meer en dat is hartverwarmend.

De dagelijkse gevoelige, persoonlijke en vertrouwelijke contacten tussen
videomakers, zorgverleners en cliénten kunnen, net als het
administratieve werk, de werving van videomakers, het coérdineren van
acties, de verzorging van de berichtgeving op sociale media en het
onderhouden van contacten met sponsoren en adviseurs op diverse
gebieden niet aan vrijwilligers worden overgedragen. Die
werkzaamheden vragen allemaal om een professional die kan zorgen

voor continuiteit in persoonlijke benadering en aanwezigheid. Begin 2019
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heeft het bestuur daarom besloten een directeur aan te stellen voor
bovengenoemde dagelijkse werkzaamheden. De directeur kan door het
bestuur worden aangesproken op beschikbaarheid, vrijwilligers hebben
zeggenschap over hun beschikbare tijd.

Toch vraagt ook de inzet van vrijwilligers binnen een organisatie
(aan)sturing. Vanwege onze gestage groei en de daarmee
samenhangende grotere inzet en het grotere aanbod van vrijwilligers,
heeft het bestuur besloten in 2019 een vrijwilligersbeleid te ontwikkelen.
Daarbij is goed gekeken naar andere organisaties en zijn aanpassingen
op maat gemaakt. Met dit vrijwilligersbeleid, dat voor iedereen
inzichtelijk is op onze site, is het voor het bestuur en de directeur
mogelijk om heldere afspraken te maken met onze belangrijkste pilaren
van ons bestaan. Een mooi stap naar een gezonde organisatie die geen
gebruik maakt van vrijwilligers, maar deze beschouwt als volwaardige

medewerkers en meedenkers voor de toekomst.




VIDEOMAKERS

Het aantal videomakers dat zich vrijwillig inzet
voor Stichting Living Memories, groeide in 2019
door naar bijna vijftig mensen. Onze inzet was
om zoveel mogelijk nieuwe videomakers te
koppelen aan een gezin. Dat is gelukt, vrijwel
alle videomakers die zich bij ons hebben
aangesloten, zijn in 2019 een keer voor ons aan
de slag geweest.

Omdat het aantal aanvragen van gezinnen

geleidelijk aan toeneemt, gaat de zoektocht naar

meer videomakers door. Met de kwetsbare
doelgroep waar wij voor werken, moet het
aanbod altijd minimaal gelijk staan aan de vraag.
Zo willen we voorkomen dat gezinnen op een
wachtlijst komen.

Om meer videomakers te bereiken, heeft
documentairemaker Heleen Minderaa van
Minderaa Media voor ons belangeloos een
video gemaakt over onze makers. In deze korte
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film vertellen drie videomakers over hun werk
voor ons. Over hoe het is om bij een gezin te
komen en over wat dit werkt hen geeft. Deze
video is door Stichting Living Memories en alle
videomakers online verspreid binnen hun eigen
kringen en dit leverde eind 2019 zo'n tien

nieuwe videomakers op.

Met alle makers die zich bij ons aanmelden
wordt, na het bekijken van beeldmateriaal van
de videomaker, een intakegesprek gepland. In
dit gesprek vertellen we over ons werk en
bespreken we de motivatie van de videomaker.
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. Als we
beide vinden dat we bij elkaar passen, wordt de
videomaker toegevoegd aan onze poule.

leder jaar organiseren we minimaal één keer een
trainingsdag voor onze vrijwilligers. In 2019 vond
deze dag plaats op zaterdag 12 oktober. Het

draaide dit keer om kennismaken,

communiceren met kinderen, het opnemen van

geluid en begrip voor de situatie waarin de
gezinnen waar wij komen zich bevinden. Een

leerzame en inspirerende dag.

3 vind-ik-leuks

lauheeren Wat een spannende, maar mooie dag was
dit! Vorige week draaide een videograaf van
@stichtinglivingmemories een dagje met ons mee
voor een videoportret, als blijvende herinnering aan
ons mooie gezin. Uiteraard met een speciale hoofdrol
voor Guusje %

.

#stichtinglivingmemories #bijzonder #dankbaar
#makingmemories




ALGEMENE VRIJWILLIGERS

Naast onze videomakers die, na het overleggen van een VOG en het

ondertekenen van een vrijwilligerscontract, precies afgebakende

Sijmen Tenwolde
filmmaker

werkzaamheden verrichten met zeer specifieke op de persoonlijke
situatie van gezinnen gerichte afspraken, zijn er steeds meer vrijwilligers

die allerlei taken op zich willen nemen. Te denken valt aan
werkzaamheden die bijdragen aan de bekendheid van de organisatie
zoals het verspreiden van foldermateriaal of het organiseren van een
tekeningenwedstrijd op school. Maar ook kan gedacht worden aan
directe fondsenwerving zoals acties bij de lege-flessenpunten in de
supermarkten, sponsorlopen bij scholen of kofferbakmarkten.

Vrijwilligers die zich op wat voor manier dan ook voor ons willen
inzetten, zijn altijd van harte welkom. Ook met hen gaan we eerst in
gesprek om te kijken of we bij elkaar passen. Het nieuwe
vrijwilligersbeleid van onze organisatie is ook in de samenwerking met
de algemeen vrijwilligers leidend.
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«Hoi ik ben Dylan de Kinderambassadeur

van Stichting Living Memories.”

,Doordat ik meer dan €11.000 heb opgehaald met

klusjes doen en dit aan Stichting Living Memories
heb gegeven, ben ik sinds de actiedag in 2019 als
allereerste Kinderambassadeur van Stichting Living
Memories benoemd. Ik liet mooie shirts bedrukken
voor mijn hele klas en lieve kinderen die mij wilden
helpen bij Drukkerij Groen met “Dylan in Actie”

erop!

Ik deed verschillende klusjes. De reden dat ik zoveel

geld wilde inzamelen was, omdat wij ook zo'n mooi
videoportret hebben, waar wij als gezin opstaan en
mijn broertje Owen er nog was. Dit vond ik zo mooi
en daar wilde ik wat mee doen en dat is gelukt!

Als je een heel ziek kindje hebt en die nog leeft,
raad ik het je aan om ook zo'n mooi portret te laten
maken.

lk hoop in 2020 weer een mooi bedrag binnen te
halen en vooral wil ik dat Stichting Living Memories
heel bekend gaat worden.”
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Donaties en acties van derden

Dylan in actie

Begin februari overleed Owen, het broertje van
de 9-jarige Dylan. Stichting Living Memories
maakte in december 2018 een videoportret van
het gezin. Dylan besloot klusjes te gaan doen
om voor meer gezinnen een videoportret
mogelijk te maken. Hij trok hiermee veel
aandacht en was te zien bij NH Nieuws en Hart
van Nederland. In totaal haalde deze grote
kleine held ruim €11.000 voor ons op. Een
ongelofelijk bedrag!

Meer dan Judo

De judoka's van Meer dan Judo, judoschool Ron

van Raaphorst kwamen voor ons in actie op
zaterdag 23 maart, tijdens onze actiedag Let's
Make Memories. De kinderen deden een
sponsoractie, waarbij ze in één minuut zoveel
mogelijk worpinzetten deden. In totaal haalden
zij hiermee €1000 op.

Wokkel Blues

In een sportkantine in Waddinxveen was op 6
april het benefiet bluesfestival Wokkel Blues. Wij
waren gekozen tot het goede doel. Die avond
werd maar liefst €3433 voor ons opgehaald. Het

hoogste bedrag ooit voor dit bluesfestival!
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Antoniusschool Kudelstaart

De leerlingen van de groepen 7 van de
Antoniusschool in Kudelstaart hebben maar liefst
€2029 opgehaald voor Stichting Living Memories. Ze
gingen in hun woonplaats langs de deuren om
pakjes stroopwafels te verkopen. Een zeer geslaagde
actie. Heel, veel mensen hebben genoten van een
stroopwafel.

Lavertu Steenhouwers

In juni was het feest bij Lavertu Steenhouwers in
Amsterdam. Ter ere van het 50-jarig jubileum van
Frans en de nieuwe eigenaren llse en Bas. Zij
besloten tijdens de receptie geld voor ons in te
zamelen. Een prachtige actie die maar liefst €1040
opbracht!
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Roparun

Een dag voor de start van Roparun 2019 kwam
Stichting Roparun met geweldig nieuws. Ze steunen
het werk van Stichting Living Memories met een
donatie van maar liefst €15.000. Hiermee kunnen
twintig gezinnen een videoportret krijgen van een
kind dat gaat overlijden aan een ziekte. De donatie
van Roparun is in gang gezet door Team Hollander
uit Aalsmeer. Dit team, onder leiding van Annemieke
Hollander, doet na vele jaren ervaring dit jaar als
team voor de tweede keer mee.

Bootcampclub Amersfoort

Wat begon Tweede Kerstdag geweldig in de
Soesterduinen. De kou verdween snel door alle lieve
sportieve mensen die in actie voor ons kwamen.
Meer dan 100 mensen deden mee met Bootcamp 4
Living Memories. Er werd gesport, samengewerkt,
aangemoedigd en gelachen. En met een
fantastische opbrengst: €1263,70!

CZ-fonds

Fantastisch nieuws kregen we aan het einde van het
jaar. Het CZ Fonds steunt ons werk met een
financiéle bijdrage. Ontzettend welkom en
waardevol!

Bedrijven en particulieren

In 2019 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 financiéle steun kregen we van bedrijven
die lid zijn van onze Memories Club. Het ging om de
Dutch Flower Foundation, Restaurant Het Ruiterhuys,
Hasselman Timmerwerken, De Yogaboom, Banyan
Centrum Drenthe, Charon Uitvaartbegeleiding
Hoorn en PA.T. Engineering b.v.

Ook steeds meer particulieren waarderen ons werk
door middel van een donatie. Dit doen zij als vaste
donateur of door bijvoorbeeld geld te stoppen in
één van onze Memory Busjes. Deze busjes zwerven
door Nederland en staan op bij allerlei bedrijven
tijdelijk op toonbanken, balies en bij recepties.



DONATIES WAAR WE STIL VAN WERDEN

In 2019 ontvingen we meerdere donaties die ons raakten. We benoemen er hier een aantal.

Lizz

Vlak voor kerst 2018 filmden we Lizz. Een 3-jarig meisje met een stofwisselingsziekte en
ernstige vorm van epilepsie. Nog geen twee weken na ons bezoek overleed Lizz.

Na haar afscheid, lieten Lizz ouders weten dat ze uit naam van Lizz geld voor ons hadden

ingezameld. Zodat wij ons werk kunnen blijven doen.

Annelie

In augustus moesten Frank, Monica, Natalie en Jessica afscheid nemen van hun vrouw en
moeder Annelie. Ze overleed op 49-jarige leeftijd aan leverkanker. In plaats van bloemen
vroeg de familie op de uitvaart om een donatie te doen aan Stichting Living Memories. Het

was de wens van Annelie. Er werd die dag €812,- aan ons gedoneerd.

Joél

De 3-jarige Joél overleed op 5 december aan de gevolgen van een hersentumor. We
filmden hem twaalf dagen voor zijn overlijden. Thuis, samen met zijn ouders, broer en zusje.
Een vrolijk mannetje. Met stralende ogen hing hij de kerstballen in de boom. Tijdens zijn

begrafenis werd ruim €2200,- gedoneerd.
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Actiedag

De eerste fietsen werden op vrijdagavond 22 maart sportcentrum De
Waterlelie binnen gereden. We hadden nog geen idee hoe de dag van
morgen zou verlopen. Toen alle fietsen ‘s avonds laat klaar stonden, het
podium opgebouwd was en de sponsordoeken hingen, keken we elkaar aan.

Dit begon op een echt evenement te lijken.

Het zorgde voor de nodige zenuwen en weinig slaap die nacht. Al die mensen
die zich voor ons werk inzetten, verdienden het beste evenement dat er is. En
toen werd het zaterdag 23 maart. Na maanden voorbereiding was het
eindelijk zover. De eerste spinners liepen de hal binnen en zochten hun fiets.
Instructeurs zorgden dat hun muziek klaar stond. Radioverslaggevers stonden
stand-by.

Om even voor 10.00 uur vertelde onze ambassadeur Bertine over haar
bijzondere zoon Daan, die op 14-jarige leeftijd overleed aan leukemie. Je kon
een speld horen vallen in die grote sporthal. Herinneringen aan kinderen als

Daan. Dat is waar we het allemaal voor deden.

Het meest bijzonder was de aanwezigheid van ouders wiens kind wij gefilmd
hebben. De moeders van Lotte en Sam en de vader van Owen die op de fiets
stapten. De moeders van Olivier en Owen die iedereen opvingen bij
binnenkomst. De moeder van Ruurd die ‘s ochtends foto’s maakte. En dan

waren er ook nog de moeders van Daan en Chantal, die vanaf het begin bij
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onze organisatie betrokken zijn. Hun aanwezigheid zegt hoe waardevol ons
werk is voor mensen die een kind verliezen aan een ziekte.

Het werd een dag met een lach en een traan. Een dag waarin de
betrokkenheid bij ons werk meer dan ooit te voelen was. Een dag waarop we
soms met verbazing om oms heen keken. Ons realiseerden dat al deze
mensen hetzelfde voelden: dat de beelden die wij maken van onschatbare
waarde zijn. Dat het het waard is om daarin te geloven en voor in actie te
komen. Het was een dag vol leerpunten. Een dag van wilskracht, verdriet,
dankbaarheid en verbondenheid. Een dag waarin we samenwerkten voor de

meest waardevolle herinneringen denkbaar.

We zijn zo trots op alle mensen die deze dag mogelijk en succesvol maakten.
Op de spinners, de bootcampers, de dansers, de radiomakers, Dylan in actie,
de judoka’s, de band Hollands Diep, de schminkers, de clowns en uiteraard de
organisatie. Alle acties bij elkaar leverden Stichting Living Memories ruim
€34.000,- op. Een overweldigend bedrag.

We worden bekender. We worden groter. En dat moet ook. Alleen al in de
twee weken rond de actiedag filmden we vier kinderen. Kinderen met een
naam, met een verhaal, met mensen om hen heen die heel veel van hen

houden. Ouders, broertjes en zusjes die hen straks moeten missen. Mede
door deze actiedag konden we ze een bijzondere herinnering geven. Een

herinnering aan hoe het ooit was. Samen.



In de media
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Toen de 8-jarige Dylan in januari begon met allerlei acties om geld voor ons op Hij was nog maar zes \ o.,deh,:r‘l,::;::::v?:;x::E:.l.xl".t,j.l,-...et
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dat dit hem behoorlijk goed lukte. Hij werd bij zijn acties gevolgd door de lokale aan een hartafwijking.

nieuwsbladen in de regio Aalsmeer. Ook maakten tv-verslaggevers van Hart van Regionale omroep NH

Nederland en NH Nieuws reportages over Dylan. maakte eind december een
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reportage over ons werk en sprak met Dee en

== Roos, de ouders van Jaxx, en onze
térreuraanslag op’'moskeeén
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videomaker Amarens die het gezin filmde.

Dylan (6) zamelk Fanatiek geld in voor
ernstig ziek broertje

Vader Dee tegen NH Nieuws: 'lk kan niet

beschrijven wat deze video voor mij betekent.

Als klap op de vuurpijl verscheen er een dag na zijn chequeoverhandiging een ), - — voor de video, zou ik weigeren. Die beelden

nieuwsbericht over zijn acties op de website en app van de NOS. zijn voor mij onbetaalbaar.'
Motoren Noors

cruiseschip doen het
weer, koers richting...

Dylan (8) haalt 11.000
euro op voor stichting
voor terminale kinder...

M China vs. Amerika: de
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Hier had na het mooie jaar 2019 een optimistische
vooruitblik moeten staan. Eén waarin we enthousiast
onze plannen en dromen voor het jaar 2020 uiteen
zouden zetten. Meer waardevolle herinneringen
maken dan in 2019, nog meer videomakers aan ons
binden, ons netwerk binnen de zorgwereld vergroten,
een mooie memorabele actiedag houden op de
eerste zaterdag in de lente, meer algemene
vrijwilligers aan ons binden, fondsenwervers

enthousiasmeren...

Het liep anders. Een virus zette de wereld op zijn kop,
van de ene op de andere dag. We legden onze
werkzaamheden stil uit solidariteit met de zorgwereld
en uit zorgen voor de gezondheid van onze cliénten
en onze videomakers. We wilden op geen enkele
manier bijdragen aan het verspreiden van het virus.
Afspraken die al waren gemaakt voor portretten
moesten noodgedwongen worden afgezegd. Onze
actiedag op de eerste zaterdag in de lente hebben
we afgelast, een kleine week voordat de regering
besloot dat dit soort evenementen niet meer mochten

worden georganiseerd.
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Voor onze organisatie vervelend, een groot deel van
onze inkomsten krijgen wij immers door de
hartverwarmende inzet van de spinners en de mensen
die zich op en rond die dag op een andere manier
voor ons inzetten. Maar voor de gezinnen waar wij
onder andere omstandigheden hadden kunnen

komen nog veel ingrijpender.

Inmiddels is het, op het moment van schrijven van
deze vooruitblik op 2020, eind mei. We hebben onze
werkzaamheden eind april weer opgepakt, omdat
voortschrijdend inzicht en advies van deskundigen in
de zorgwereld ons heeft geleerd dat we de risico’s
voor de gezinnen en de kinderen waar we komen tot
een minimum kunnen beperken. De videomakers die
dat willen kunnen weer naar de gezinnen die dat
willen. We wassen onze handen bij binnenkomst,
schudden geen handen, houden 1,5 meter afstand en
nemen geen risico’s met verkoudheidsklachten. Zo
zijn we sinds het oppakken van ons werk in deze
coronacrisis bij drie gezinnen geweest om de meest

waardevolle video mogelijk te maken.

En op de achtergrond is wel degelijk al veel gebeurd
en zijn er nog evenveel plannen. Zo is inmiddels ons
vrijwilligersbeleid gepubliceerd, zijn we bezig om een
Raad van Advies samen te stellen die ons gevraagd

en ongevraagd bij alle eventuele zorgvraagstukken

bij gaat staan, wordt in juni de actie “Kilometers 4
Memories” gehouden waaraan iedereen op zijn eigen
manier in zijn eigen omgeving kan meedoen, werken
we aan de mogelijkheid om sms-acties te kunnen
houden, komen we steeds meer enthousiaste mensen
tegen die ons op allerlei manieren willen helpen en
staat als mogelijke stip op de horizon nog onze

actiedag op zaterdag 3 oktober 2020.

Er wordt daarnaast hard gewerkt aan community
building. Vier moeders die hun kind zijn verloren,
delen op regelmatige basis op onze website hun
ervaringen met de wereld in de vorm van een blog.
Wij zijn er trots op dat zij hun kwetsbaarste momenten

bij ons durven optekenen.

Het jaar 2020 verloopt niet zoals verwacht. Maar we
hebben er inmiddels wel alle vertrouwen in dat we
met onze videomakers, onze algemene vrijwilligers,
de zorgverleners waar wij zo warm mee samenwerken,
onze ambassadeurs, onze donateurs en sponsors, ook
in de rest van dit jaar nog veel gezinnen een
waardevolle blijvende herinnering kunnen geven. We
doen dit in een tijd waarin we elkaar veel moeten
missen in het volle besef dat niets zomaar
vanzelfsprekend is. Het maken van mooie

herinneringen is nu belangrijker dan ooit.
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Financien

In ons jaarverslag van 2018 gaven we aan dat de
volgende stappen die we als bestuur wilde gaan
zetten, zouden liggen op het gebied van
professionalisering en financiéle bestendigheid. De
professionalisering is ingezet met de ontwikkeling
van een nieuw vrijwilligersbeleid, een beter
werkende en beveiligde site, professionele
administratieve verwerking en de noodzakelijke
aanstelling van een directeur voor het verrichten van
het groeiende pakket dagelijkse werkzaamheden.

Het bruto jaarsalaris van onze directeur is aangepast
naar de financiéle mogelijkheden en is, zeker in
vergelijking tot andere goede doelen met een
vergelijkbare grootte en de aard en omvang van de
te verrichten werkzaamheden, niet hoog. Toch leidt
het aanstellen van een directeur om het
voortbestaan van de organisatie te waarborgen tot
een dilemma.

Een betaalde kracht is onweerlegbaar nodig voor de
zorgvuldigheid en continuiteit van ons werk, maar
legt ook tegelijkertijd een flinke druk op de

financién. De zoektocht naar een gezonde balans
tussen uitgaven en inkomsten is voor het bestuur de
grootste uitdaging voor de komende jaren. Stichting
Living Memories is na dit jaar 2019 financieel
gezond, maar om dat te blijven, is ook na 2019
uiterste inspanning vereist.

Hier op deze plek danken we nogmaals onze
inmiddels vele sponsoren en donateurs die het werk
mogelijk hebben gemaakt en hopelijk nog lang
mogelijk blijven maken. Om de organisatie ook in
de toekomst volwaardig, zorgvuldig en goed
aansluitend op de vraag te kunnen laten
functioneren, is het aanstellen van een tweede
betaalde kracht op termijn onafwendbaar. Voor het
mogelijk maken van deze stap blijven het bestuur en
de directie gezamenlijk op zoek naar partijen binnen
de overheid, de zorgwereld, de uitvaartwereld en
het bedrijfsleven die bereid zijn op structurele basis
financiéle ondersteuning te bieden.

Ook het (vaker) opzetten van fondsenwervingsacties,
het uitbreiden van onze actiedag op de eerste
zaterdag van de lente, het mogelijk maken van sms-
fondsenwerving en werven van vaste donateurs
worden volgende stappen in het waarborgen van

het gezonde voortbestaan van de organisatie.
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