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Samenvatting

Samen staan we sterker

Dementie raakt steeds meer mensen. Momenteel hebben ruim 270.000 mensen in Nederland
dementie, waarvan de ziekte van Alzheimer de meest voorkomende vorm is. In 2040 is dit
aantal opgelopen naar een half miljoen. Iedereen krijgt met de ziekte te maken: als patiént, als
mantelzorger of binnen de familie- of vriendenkring. Alzheimer Nederland wil zich — samen
met zo veel mogelijk anderen — voor deze mensen inzetten.

Missie Alzheimer Nederland
We moeten dementie voorkomen of genezen. En tot die tijd maken we ons sterk voor het
verbeteren van de levenskwaliteit van mensen met dementie en hun naaste omgeving.

Met onderstaande doelstellingen en activiteiten willen we deze missie realiseren:

e Om de toekomst, waarin dementie voorkomen of genezen kan worden, dichterbij te
brengen...
- investeren we in wetenschappelijk onderzoek gericht op voorkomen en genezen van dementie;
- promoten we een gezonde levensstijl (preventie).

e Om de levenskwaliteit van mensen met dementie en hun omgeving te verbeteren...

- bieden we hulp en informatie aan mensen met dementie en hun naasten. Dit doen we onder
meer met ons platform Dementie.nl, 235 Alzheimer Cafés, de Alzheimer Assistent (app),
AlzheimerTelefoon, ons online forum en diverse brochures;

- komen we op voor betere zorg en een dementievriendelijke samenleving. Daarvoor vragen we
ervaringsdeskundigen om input, lobbyen we op basis van hun antwoorden bij overheden en
zorgverzekeraars en zijn we in 2016 het vijfjarig programma Samen dementievriendelijk gestart.

- ondersteunen we onderzoek dat zich richt op de kwaliteit van leven van mensen met dementie
en hun naasten.

e Om zo veel mogelijk mensen te inspireren en middelen te mobiliseren om dementie te
overwinnen...
- werven we donateurs, zamelen we geld in, vragen we aandacht voor (mensen met) dementie —
onder andere rond Wereld Alzheimer Dag — en communiceren we zo helder mogelijk over ons
werk.

e Om onze organisatie te positioneren als spil in de samenwerking rond dementie...
- werken we bij alles wat we doen in verschillende verbanden samen: binnen het Deltaplan
Dementie, met collega-organisaties, bedrijven, wetenschappers, donateurs en natuurlijk met
ervaringsdeskundigen. Daarbij verbinden we ook zo veel mogelijk partijen met elkaar.
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Resultaten in 2016

De resultaten van onze activiteiten in 2016 staan in dit jaarverslag. Hieronder de
hoogtepunten op een rij:

e Alzheimer Nederland en ISAO (Internationale Stichting Alzheimer Onderzoek) gingen samen
verder onder de naam Alzheimer Nederland. Het samenbrengen van onze mensen en middelen
maakt onze inzet sterker én efficiénter.

e In 2016 besteedden we € 14,7 miljoen — bijna € 3,2 miljoen meer dan in 2015 — aan het realiseren
van onze missie:

- We investeerden € 5,3 miljoen in wetenschappelijk onderzoek.
- We investeerden € 9,4 miljoen in belangenbehartiging, hulp en informatie.

e Hogere inkomsten dan verwacht via onze campagne met de Vriendenloterij, waardoor we extra
konden investeren in wetenschappelijk onderzoek.

e Lancering van twee grote nieuwe programma’s:

- Dementie.nl: online platform voor en door mantelzorgers,
- Samen dementievriendelijk: een campagne waarin we publiek en organisaties handvatten bieden
om goed om te gaan met dementie.

e (Circa 65 mensen met dementie en 85 mantelzorgers beoordeelden onderzoeksvoorstellen op
kwaliteit en relevantie. Wij vinden het belangrijk dat ervaringsdeskundigen zo veel mogelijk bij dit
werk betrokken zijn.

e We inventariseerden de wensen, behoeften en zorgen van mensen met dementie en mantelzorgers.
Daardoor konden we onze lobbypunten bijstellen en goed onder de aandacht brengen bij overheden
en verzekeraars. Zo heeft de staatssecretaris van VWS alle betrokken partijen bij elkaar geroepen om
het aanbod voor casemanagement te herstellen. Onze aandachtspunten kwamen daarnaast terug in
verschillende verkiezingsprogramma’s. Tweede Kamerleden maakten in debatten gebruik van onze
input.

e Met de nieuwe website www.alzheimer-nederland.nl bereiken we meer mensen die wij kunnen
helpen en/of die ons werk willen steunen.

Al ons werk draait om de wensen en behoeften van mensen met dementie en hun naasten. Daarom

hebben we een top 10 gemaakt van onze resultaten met directe impact: de Top 10 impact. Deze vindt u
op pagina 7.
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Voorwoord

Samen staan we sterker

Eigenlijk zou dit een voorwoord zijn van onze directeur-
bestuurder Gea Broekema-Prochazka. Tot onze spijt is Gea
in oktober 2016 echter getroffen door een herseninfarct.
Totdat zij is hersteld, neem ik haar waar. Ik wens Gea een
spoedig herstel toe.

Eén organisatie

1 april 2016 was het zover. Na een intensieve periode van
voorbereiding zijn Alzheimer Nederland en ISAO samengegaan
als één organisatie. Het kleurt dit jaarverslag op vele plekken.

We hebben onze relaties en het Nederlandse publiek over het
samengaan verteld. Het palet aan wetenschappelijk onderzoek dat
we financieren, is breder geworden. En wat onze fondsenwerving
en belangenbehartiging betreft: onze achterban is fors uitgebreid.

Gezonde basis

Ons samengaan biedt een gezonde basis voor verdere groei die
noodzakelijk is om onze missie waar te maken. De voortekenen
zijn gunstig. In 2016 komen onze inkomsten uit op meer dan 19
miljoen euro. Dat is niet in de laatste plaats te danken aan de
campagne die we eind 2015 met de VriendenL oterij begonnen.
De opbrengst overtrof al onze verwachtingen, maar daarnaast leverde het veel publiciteit op over
dementie, die ook onze naamsbekendheid en het draagvlak in de samenleving verstevigde.

Over onze samenleving gesproken, in 2016 ging Samen dementievriendeliyjk van start. Met dit innovatieve
programma willen we Nederland helpen om in het dagelijks leven goed om te gaan met mensen met
dementie. We doen dit samen met onze partner PGGM en het ministerie van VWS, dat het programma
ook financiert. Een ander groot programma dat in 2016 gelanceerd werd, is ons online platform voor
mantelzorgers Dementie.nl, opnieuw een mooi voorbeeld van onze integrale aanpak, mede mogelijk
gemaakt door onze partners PGGM, zorgverzekeraar CZ en de KNB (Koninklijke Notariéle
Beroepsorganisatie).

Voor en door zo veel mogelijk mensen

Het zijn twee aspecten die ons werk ook de komende jaren zullen kenmerken: integrale aanpak en
samenwerking. We willen mensen met dementie en hun mantelzorgers op zo veel mogelijk gebieden
ondersteunen. En dat kunnen we doen dankzij de inzet van velen. Ook in 2016 was de bijdrage van
onze 28.000(!) vrijwilligers in het land indrukwekkend. De mensen van onze regionale afdelingen,
belangenbehartigers, voorlichters, gastvrouwen en gastheren in Alzheimer Cafés, collectanten,
enzovoort: zij staan aan de basis van ons werk. En samen met hen proberen we steeds meer mensen en
organisaties, eigenlijk de hele samenleving, bij onze missie te betrekken.

Tenslotte dank ik - mede namens Gea — iedereen die in 2016 dit mooie werk mede mogelijk gemaakt
heeft.

2

&=

Marco Blom
Interim directeur-bestuurder Alzheimer Nederland
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Top IO impact

Hieronder hebben we de tien belangrijkste resultaten uit 2016 met impact voor mensen met
dementie en mantelzorgers op een rijtje gezet. De volgorde is wat ons betreft willekeurig.
Bepaalt u vooral zelf uw eigen top 10!

Nieuws

Onderzoek

Impact nu en in de toekomst

We investeerden € 5,3 miljoen in wetenschappelijk onderzoek. De
impact hiervan zal vooral in de (nabije) toekomst duidelijk
worden.

Alzheimer Gafeés

Duizenden mensen gesterkt

In 235 Alzheimer Cafés in het land kwamen vele

betrokkenen bij elkaar voor informatie, hulp en contact met
lotgenoten. In totaal gaat het om circa tienduizend mensen die
gesterkt weer verder konden gaan.

Dementie.nl

Nieuw platform voor en door mantelzorgers

345.000 mensen bezochten Dementie.nl, ons nieuwe platform
voor en door mantelzorgers. Zij vonden of deelden informatie of
verhalen afgestemd op hun eigen behoeften.

AlzheimerTelefoon

Direct hulp bij dringende kwesties

De AlzheimerTelefoon werd 3.240 keer gebeld door mensen
die direct geconfronteerd zijn met dementie. De vrijwillige
hulpverleners konden direct een luisterend oor of hulp bieden
bij dringende kwesties.

Training GOED omgaan met dementie

6.000 mensen deden mee

Ruim 6.000 mensen volgden een training GOED omgaan

met dementie. Een veelvoud hiervan werd in onze campagne
voor het programma Samen dementievriendelijk bereikt met
handvatten voor een goede omgang met mensen met dementie.
Steeds meer mensen met dementie gaan hiervan profiteren.
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6. Casemanagement
Positieve lobby
Door onze stevige lobby hebben we een positieve invloed op
de mate waarin mensen met dementie en hun mantelzorgers
casemanagement krijgen aangeboden.

7. Wet Verplichte GGZ
Niet langer in een politiecel
We hadden invloed op de vormgeving van de Wet Verplichte
GGZ: hiermee hebben we voorkomen dat verwarde mensen
met dementie drie dagen kunnen worden vastgehouden in
een politiecel.

8. Keuzewijzer
Kiezen uit aanbod dementiezorg
Wij stelden mensen met dementie en mantelzorgers in de
gelegenheid om een passende zorgverzekeraar te kiezen door
middel van een keuzewijzer met informatie over het aanbod
aan dementiezorg.

9. Het fitte brein
3.500 mensen bereikt
2.900 mensen bezochten het programma ‘Het Fitte Brein’ en
600 mensen onze collegetour ‘Hart voor het brein’. Daarmee
hebben we 3.500 mensen bereikt met de boodschap dat een
gezonde levensstijl de kans op dementie verkleint.

10.Dementie in de media
Media-aandacht draagt positief bij
De ruime belangstelling voor dementie in de media — waaraan wij
op allerlei manieren een bijdrage leveren — draagt positief bij aan
bewustwording over dementie en het begrip in de samenleving en
heeft invloed op beslissers in en rond de zorg.
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Toelichting Top IO impact

Dit jaarverslag staat vol met resultaten van ons werk. In de Top 10 impact vindt u al een aantal
voorbeelden. We realiseren echter pas impact als we, overeenkomstig onze missie, a) dementie kunnen
voorkomen of genezen en b) de levenskwaliteit van mensen met dementie en hun omgeving verbeteren.
Daarover kunnen we het volgende zeggen.

In de afgelopen jaren mochten we namens onze donateurs vele miljoenen investeren in wetenschappelijk
onderzoek. Dat blijven we doen. Hoewel er nog altijd geen geneesmiddel voor dementie is, heeft dit
onderzoek veel opgeleverd op het gebied van kennis, diagnose, en verbetering van levenskwaliteit. We
zijn ervan overtuigd dat het kunnen voorkomen of genezen van dementie dichterbij gekomen is.

Onze activiteiten op het gebied van belangenbehartiging hebben zichtbaar invloed op wat politici en
verzekeraars beslissen. Het is wel vaak lastig om precies te bepalen in hoeverre deze beslissingen
concreet leiden tot verbetering van de kwaliteit van leven voor mensen met dementie en mantelzorgers.

Zo is het ook met ons aanbod aan hulp en informatie: een groeiend aantal mensen maakt hiervan
gebruik. Zo neemt het aantal Alzheimer Cafés nog steeds toe. Ons aanbod voorziet duidelijk in een
behoefte. We dragen ermee bij aan verbetering van de kwaliteit van leven voor mensen met dementie en
mantelzorgers. Toch is het moeilijk om deze verbetering echt te meten.

De impact van ons werk heeft dus uiteenlopende aspecten. Zij komt vooral tot uitdrukking in de
toenemende mate, waarin verschillende groepen mensen — mensen met dementie, mantelzorgers,
zorgprofessionals, beleidsmakers en onderzoekers — van onze activiteiten en diensten gebruikmaken. En
van de waardering die zij daarvoor hebben. Dit komt op verschillende plaatsen in het nu volgende
jaarverslag naar voren. De komende jaren willen we kijken hoe we de daadwerkelijke impact op
mensenlevens beter meetbaar kunnen maken.
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|. Missie en strategie

Onze missie en doelstellingen

Dementie raakt steeds meer mensen. Momenteel hebben
ruim 270.000 mensen in Nederland dementie, waarvan de
ziekte van Alzheimer de meest voorkomende vorm is. In 2040
is dit aantal opgelopen naar een half miljoen. Iedereen krijgt
met de ziekte te maken: als patiént, als mantelzorger of
binnen de familie- of vriendenkring. Alzheimer Nederland
wil zich — samen met zo veel mogelijk anderen — voor deze
mensen inzetten.

Missie Alzheimer Nederland
We moeten dementie voorkomen of genezen. En tot die tijd maken we ons sterk voor het verbeteren van
de levenskwaliteit van mensen met dementie en hun naaste omgeving.

Onze doelstellingen

e De toekomst waarin dementie voorkomen of genezen kan worden, dichterbij brengen
Dit doen we door te investeren in wetenschappelijk onderzoek en door voorlichting over de risico’s
op dementie en mogelijkheden voor preventie.

e De levenskwaliteit van mensen met dementie en hun omgeving verbeteren
We bieden iedereen die met dementie te maken heeft, hulp en informatie en zetten ons in voor
betere zorg. Ook ondersteunen we onderzoek dat zich richt op de kwaliteit van leven van mensen
met dementie en hun omgeving.

e Zo veel mogelijk mensen inspireren en middelen mobiliseren om dementie te overwinnen
Dit doen we door donateurs te werven en geld in te zamelen en door heldere communicatie en
informatie over ons werk.

e Onze organisatie goed positioneren als spil in de samenwerking rond dementie

Deze doelstelling komt tot uiting in al ons werk en de manier waarop we ons als organisatie in
verschillende verbanden neerzetten.
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Alzheimer Nederland en ISAO samen verder

Alzheimer Nederland en ISAO (Internationale Stichting
Alzheimer Onderzoek). Jarenlang waren het twee aparte
organisaties met hetzelfde verlangen: het mogelijk maken van
meer onderzoek naar dementie en het ondersteunen van
mensen die met de ziekte te maken hebben. Sinds 1 april 2016
zijn we samen één. Eén nieuwe organisatie, met een vertrouwde
naam: Alzheimer Nederland.

De voordelen van samengaan

Het samenbrengen van onze mensen en middelen maakt onze inzet sterker én efficiénter. Daardoor
komt n6ég meer geld beschikbaar voor belangenbehartiging, voorlichting en wetenschappelijk onderzoek.
En wat ook heel belangrijk is: dankzij een grotere achterban hebben we een nog krachtiger stem in de
samenleving en naar de overheid toe.

e Wetenschappelijk onderzoek
- We hebben na de fusie meer kunnen besteden aan wetenschappelijk onderzoek ten opzichte van
de opgetelde begroting van beide organisaties;
- Daarnaast is zowel de onderzoeksportefeuille als het -netwerk verbreed. Dat wil onder meer
zeggen dat we op meer verschillende thema’s onderzoek substantieel ondersteunen.
e Communicatie en voorlichting
- Door het bundelen van voorlichtingsmaterialen en het integreren van websites hebben we
kosten voor personeel, inhuur derden, beheer en dergelijke kunnen verlagen.
e Fondsenwerving
- De databases met de gegevens van donateurs van beide organisaties zijn geintegreerd. De
overlap daartussen was met 8% iets hoger dan verwacht (6%). De beoogde effecten van de fusie
op de hoogte van de inkomsten uit eigen fondsenwerving zullen pas later zichtbaar worden.
e Bedrijfsvoering
- Door de verwachte toename aan contacten met donateurs, vrijwilligers en publiek, hebben we
het team ‘Publieksservice’ uitgebreid waardoor onze dienstverlening sterk is verbeterd.
- Zowel de twee financiéle administraties als de salarisadministraties zijn samengevoegd.
- Door de fusie konden we een besparing realiseren van bijna € 81.000 euro op kosten voor
beheer en administratie.
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Strategische keuzes in 2016

Met het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO is ons
werk gebundeld. Ook zijn er in 2016 grote nieuwe
programma’s gestart: Dementie.nl en Samen
dementievriendelijk. Tegelijkertijd zien we ontwikkelingen
om ons heen, met name in de zorg, die van invloed zijn op ons
werk. Redenen genoeg om onze strategische uitgangspunten
aan te scherpen.

Gezondheidsfonds én patiéntenorganisatie

Alzheimer Nederland wil duidelijk van toegevoegde waarde zijn voor mensen die met dementie te
maken hebben. Maar ook voor de samenleving als geheel. Daarom combineren we onze rollen als
gezondheidsfonds én als patiéntenorganisatie. Naast wetenschappelijk onderzoek is van belang dat de
maatschappij leert omgaan met mensen met dementie. En om de kwaliteit van leven van mensen met
dementie en hun mantelzorgers zo veel mogelijk te behouden, moeten we krachten in de samenleving
bundelen en technologische middelen beter benutten.

Zes thema’s
Om richting te geven aan de manier waarop we ons werk invullen, hebben we in het najaar van 2016
gekozen voor zes thema’s waaraan we de komende jaren prioriteit geven:

e Wetenschappelijk onderzoek

e  Ons online platform Dementie.n!

e Het programma Samen dementievriendelijk
e DParticipatie van patiénten

e Preventie en bewustwording

e Opinievorming

Deze thema’s komen grotendeels ook aan de orde in dit jaarverslag. In 2017 worden ze verder
uitgewerkt.

Wat we beloven: onze Heart Story

Eind 2016 hebben onze medewerkers, verdeeld over zes ‘strategiesessies’, deze thema’s uitgewerkt tot
plannen voor 2017 en verder. Het startschot daarvoor was een inspirerende bijeenkomst waarbij we
onze ‘Heart Story’ ten doop hielden: een korte film over de kern van onze missie.

Vooruitzien: risico’s

Om ervoor te zorgen dat we ook in de toekomst kunnen
blijven werken aan onze missie, moeten we goed op de hoogte
blijven van ontwikkelingen in onze omgeving. De risico’s die
we voor ons werk zien, brengen we periodiek in kaart.
Vervolgens bepalen we welke maatregelen nodig zijn. In 2016
was er speciale aandacht voor de effecten van het samengaan
met de ISAO.

Daarnaast hebben ontwikkelingen in de zorg onze bijzondere aandacht. De druk op de zorg bij
dementie, de veranderingen in de financiering en de verschraling van de zorg met betrekking tot
casemanagement en dagopvang zijn belangrijke thema’s. Zij vormen een groot risico voor de kwaliteit
van leven van mensen met dementie en hun mantelzorgers. Wat we hieraan doen, staat in paragraaf 2.2
Belangenbehartiging.
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Risicomanagement

Om risico’s voor de uitvoering van ons werk en de realisatie van onze doelstellingen het hoofd te bieden,
is risicomanagement van belang. In onze visie is risicomanagement een continu proces van identificeren,
analyseren, reageren, monitoren en rapporteren. We hebben dit proces tot onderdeel van onze planning-
en controlecyclus gemaakt. Zo nemen budgethouders en MT-leden maandelijks met elkaar de
inkomsten en uitgaven door om financiéle risico’s op tijd te signaleren. Na het samengaan met ISAO
hebben we bovendien de strategie van onze organisatie bijgesteld op basis van actuele ontwikkelingen
binnen én buiten de organisatie.

Belangrijkste risico: reputatieschade

Voor goede doelen is reputatieschade altijd een groot risico. Wij beschouwen het voor Alzheimer
Nederland zelfs als het belangrijkste risico, waar we voortdurend alert op zijn. Daarom monitoren we
dagelijks (social)media en politiek op actuele en relevante ontwikkelingen. Soms ligt reputatieschade
buiten onze directe invloedsfeer. Bijvoorbeeld in geval van daadwerkelijke reputatieproblemen bij
andere goede doelen.

Het effect van reputatieschade is ook niet goed te voorspellen, maar het heeft in potentie een directe en
langdurige impact op onze inkomsten en daarmee op de mogelijkheid onze doelstellingen te reserveren.
Het optreden van een dergelijk effect is voorzien door middel van de mogelijkheid tot het aanspreken
van de continuiteitsreserve, hetzij ten behoeve van innovatieve investeringen, hetzij om de
doelbestedingen op voldoende niveau te houden.

Actuele ontwikkeling: samengaan met ISAO

Bij de voorbereiding en implementatie van het samengaan met ISAO zijn de gevolgen met betrekking
tot het sociaal plan, de integratie van de administratie en het samenvoegen van de programma’s voor
fondsenwerving steeds actief gevolgd. Bij het besluit tot samengaan is een werkgroep samengesteld om
de interne en externe gevolgen te monitoren en zo nodig aan te pakken.

Vanuit onze gezamenlijke achterbannen was er veel waardering voor het samengaan van beide
organisaties. Daarbij speelden vooral zaken als het terugdringen van de verwarring over twee
gelijksoortige organisaties en de mogelijkheid om kosten te besparen. Juist op het punt van reputatie
ervaren we dit als een positieve feedback. Ook worden systematisch binnengekomen reacties en
eventuele klachten beoordeeld en beantwoord.

Financiéle risico’s

Alzheimer Nederland voert een voorzichtig financieel beleid. Zo worden de inkomsten uit
nalatenschappen conservatief geraamd in de begroting. Een aanzienlijk deel van onze inkomsten liggen
in het laatste kwartaal. Dit onder andere vanwege de landelijke collecte die elk jaar begin november
plaatsvindt. Investeringen op het terrein van fondsenwerving leveren vaak pas in latere fasen baten op.

Dit betekent dat we onze financién maandelijks monitoren en zo nodig bijsturen op kosten en uitgaven.
Door dit voorzichtige beleid bestaat de kans dat bij sterk meevallende inkomsten in het laatste kwartaal
er onvoldoende tijd is om nog kwalitatief goede investeringen te doen voor het einde van het jaar,
bijvoorbeeld op het terrein van wetenschappelijk onderzoek. In 2016 was dit het geval.

Het belang van vrijwilligers

Vrijwilligers en hun activiteiten vormen een cruciaal deel van onze organisatie. Daarom investeren wij in
een goede ondersteuning van vrijwilligers. Goede kennis en vaardigheden helpen hen een gevarieerd
pallet aan hulp te bieden aan mensen met dementie en hun naaste omgeving. Ons vrijwilligersbeleid
voorziet onder andere in een ruim aanbod aan trainingen, goede verzekeringen en een actief beleid
Verklaring Omtrent Gedrag (VOG) voor vrijwilligers op sleutelposities.

Alzheimer Nederland investeert in de kwalitatieve ontwikkeling van vrijwilligersbeleid. Periodiek voeren

we ook een tevredenheidsonderzoek uit onder de vrijwilligers. Dit is ook in 2016 weer gedaan. Daarbij
hadden we naast tevredenheid en mogelijkheden voor verbetering ook extra aandacht voor hun
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motivatie om zich als vrijwilliger in te zetten. Inmiddels is in 2017 een werkgroep aan de slag gegaan
met verbetersuggesties uit het onderzoek.

Aangaan van maatschappelijke partnerships

Bij de keuze van maatschappelijke samenwerkingspartners laten we ons leiden door het versterken van
ons imago en het in stand houden of vergroten van onze betrouwbaarheid als organisatie. Bij het
aangaan van samenwerkingen is en blijft onze onafhankelijke positie als belangenbehartiger essentieel.
De samenwerkingen zijn meerjarig en worden vooraf grondig verkend om zo de wederzijdse meerwaarde
van de samenwerking te kunnen laten zien.
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2. Resultaten in 2016

2.l Wetenschappelijk onderzoek

Er is veel onderzoek nodig naar dementie. Dit geeft ons steeds betere inzichten in mogelijke
oorzaken, preventie, diagnose en behandeling van dementie. Alzheimer Nederland stimuleert
en financiert onderzoek op verschillende manieren. Door het samengaan met de ISAO is het
wetenschappelijk programma sterk gegroeid.

Doelen voor 2016

Investeren in wetenschappelijk onderzoek

Integratie van de wetenschappelijke

portefeuilles van Alzheimer Nederland en
ISAO

Nieuwe ronde van ons fellowshipprogramma

Ondersteuning van de vier academische
Alzheimer Centra in Nederland

Mensen met dementie en mantelzorgers een
belangrijke stem geven in onderzoek

Uitvoering van ons programma Preventie en
Bewustwording

Evaluatie

Resultaten in 2016

Gerealiseerd — directe financiering van

€ 4,3 miljoen waarvan € 2,6 miljoen in het
kader van het Deltaplan dementie.

Zie artikel in dit hoofdstuk.

De subsidieronde van ISAO is naadloos
geintegreerd, waarbij € 949.981 is toegekend
aan fundamenteel innovatief onderzoek, bijna
40% meer als in 2015

Gerealiseerd — investering van € 86.084.
Zie artikel in dit hoofdstuk.

Gerealiseerd — basissubsidie van € 95.000
per centrum en investering van bijna 1
miljoen aan diverse onderzoeken.

Zie artikel in dit hoofdstuk.

Circa 65 mensen met dementie en 85
mantelzorgers werkten mee aan het
beoordelen van onderzoeken binnen
Memorabel.

2.900 mensen bezochten het programma
‘Het Fitte Brein’ en 600 mensen onze
collegetour ‘Hart voor het brein’ — zie onder
Verder in 2016.

Door het samengaan met ISAO is Alzheimer Nederland de grootste private partij die onderzoek
naar dementie mogelijk maakt. Wat onze ondersteuning extra waardevol maakt, is dat we
onderzoekers en ervaringsdeskundigen bij elkaar brengen. Mensen met dementie en

mantelzorgers praten mee over de onderzoeksagenda, zodat de maatschappelijke relevantie van
het onderzoek veel hoger is. Helaas is het nog niet gelukt om mensen met een migratie-
achtergrond hiervoor te werven. Dat willen we wel in 2017 realiseren. In 2016 kwam onze totale
bijdrage aan onderzoek in het kader van het Deltaplan Dementie uit op € 2,6 miljoen. Dankzij
samenwerking met de VriendenLoterij konden we dit jaar € 1,65 miljoen extra bestemmen voor
een nieuwe subsidieronde van Memorabel in 2017.

Onze inzet voor wetenschappelijk onderzoek gaat echter verder, met name via de vier Alzheimer
Centra in ons land. Deze centra zelf en het vele kwalitatief hoogstaande onderzoek dat zij de
afgelopen jaren verricht hebben, zijn mede te danken aan de ondersteuning die wij konden
bieden.
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Plannen voor 2017

e Samen met partners zoals de VriendenLoterij 2,6 miljoen euro investeren in onderzoek in het
kader van het Deltaplan Dementie.

e Internationale samenwerking stimuleren, onder meer door samen met de Alzheimer Society
(Verenigd Koninkrijk) € 250.000 euro te investeren.

e Implementatie van onderzoeksresultaten versnellen, door efficiéntere monitoring van
onderzoek en het stimuleren van samenwerking tussen onderzoeksinstellingen en bedrijven.

e Een toolkit ontwikkelen om onderzoekers beter in staat te stellen de kennis van
ervaringsdeskundigen te benutten.

R} Onderzoek binnen Deltaplan Dementie
Y

A Eén van de onderdelen van het Deltaplan Dementie is
\‘ wetenschappelijk onderzoek. Daarvoor is een
onderzoeksprogramma opgezet met de naam Memorabel.

¥ Alzheimer Nederland ondersteunt dit programma met
> - F , subsidies. Daarnaast investeren we ook in innovatief
| onderzoek.
O~

De onderzoeksagenda die aan de basis van Memorabel ligt, is
opgesteld door Alzheimer Nederland. Hiervoor werkten we niet alleen samen met wetenschappers,
maar ook met mensen met dementie en hun mantelzorgers. Zij kijken naar de kwaliteit van het
voorgestelde onderzoek en de relevantie voor mensen met dementie en hun omgeving. Onze totale
bijdrage aan onderzoek binnen het Deltaplan dementie was in 2016 € 2,6 miljoen.

Dankzij de VriendenLoterij: ruim anderhalf miljoen extra

De afgelopen jaren zijn er vier subsidierondes voor onderzoek binnen Memorabel afgerond. In 2016
konden we nog eens € 1.650.000 aan dit programma toewijzen. Dit bedrag komt uit de opbrengst van
onze campagne met de VriendenLoterij in 2015. Het geld zal besteed worden aan de vijfde
subsidieronde van Memorabel. De toekenning aan onderzoeksprojecten zal in 2017 plaatsvinden.

Extra geld voor patiéntparticipatie
Speciaal voor ons werk aan patiéntparticipatie gaf ZonMW, financier van gezondheidszorg en
zorginnovatie, ons in 2016 een subsidie van € 50.000. Dit bedrag besteden we aan:

e Advies aan onderzoekers die een subsidieaanvraag indienen, over de manier waarop zij mensen met
dementie en mantelzorgers bij hun onderzoek kunnen betrekken;

e Organisatie van focusgroepen, bestaande uit mensen met dementie en mantelzorgers, om
onderzoeksvoorstellen te beoordelen;

e Organisatie van een online panel om onderzoeksvoorstellen te beoordelen;

e Werving van leden (mantelzorgers) voor programmacommissies van Memorabel.

Innovatief onderzoek

Naast Memorabel ondersteunen we — ook in het kader van het Deltaplan Dementie — innovatief onderzoek.
We dagen onderzoekers uit om tot nieuwe inzichten te komen in de mechanismes van dementie en
mogelijkheden voor therapie of preventie. In 2016 trokken we hiervoor bijna € 950.000 uit, bijna 40%
meer als in 2015.Dit bedrag hebben we verdeeld over negen heel verschillende projecten, die we
hieronder noemen.
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Onderwerp van het onderzoek Onze bijdrage

Oorzaken van hersenschade vaststellen

(University Munich, Institute for Stroke and Dementia Research) €49.981
Erfelijke oorzaken van beschadigingen aan de ‘witte stof’ in hersenen €50.000
(Leids Universitair Medisch Centrum, afd. Klinische genetica) ’
Tweelingenstudie: de omgeving en het ontstaan van alzheimer €50.000
(VU Medical Center, dept. Clinical Genetics) ’
Herkennen van vaatschade door alzheimereiwit € 200.000
(VU Universitair Medisch Centrum, afd. Pathologie) ’
Verspreiding van schadelijke eiwitten door alzheimer € 100.000
(VU Medical Center, dept. Clinical Genetics) ’
Schade aan remmende hersenverbindingen € 100.000
(Utrecht University, Synaptic Physiology Lab, Biology department) ’
Verbindingen tussen hersencellen beschermen € 100.000

(Netherlands Institute for Neuroscience, Synaptic Plasticity and Behaviour)

De rol van afweercellen bij de ziekte van Alzheimer
(University Medical Center Groningen, University of Groningen, € 100.000
Department of Neuroscience, section Medical Physiology)

Inzetten van ‘PDE-remmers’ voor de behandeling van alzheimer

(Universiteit Maastricht, afd. Psychiatrie en Neuropsychologie) €200.000

Totaal € 949.981

Klik hier voor meer informatie over deze onderzoeken.

Alzheimer Nederland heeft vanaf 2013 ruim 4,65 miljoen euro bijgedragen aan
(toekomstige) onderzoeksprojecten binnen het Deltaplan Dementie.
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Fellowships: elf jonge onderzoekers ondersteund

Alzheimer Nederland heeft een programma met als doel
kennis en ervaring rond dementie wereldwijd uit te wisselen.
Talentvolle onderzoekers kunnen een aanvraag indienen voor
een fellowship (beurs). In 2016 was ook budget beschikbaar
om buitenlands onderzoekstalent naar Nederland te halen.

In 2016 hebben elf jonge onderzoekers een fellowship ontvangen. In totaal is daarvoor € 86.084
uitgetrokken (in 2015: € 70.096).

Negen van de onderzoekers verblijven enkele maanden in het buitenland; twee onderzoekers verblijven
een aantal maanden in Nederland.

Eiwitafbraak in Frontotemporale dementie
Marta Del Campo Milan (VUmc, afdeling Klinische Chemie)
Fellowship bij: Alzheimer Center Reina Sofia Foundation/CIEN Foundation, Madrid
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 5.960

Bundeling van krachten om risico’s op dementie te vinden
Dr. Frank ] Wolters (Erasmus MC, afd. Epidemiologie)
en dr. Daniel Bos (Erasmus MC, afd. Radiologie en Epidemiologie)
Fellowship bij: Harvard T.H. Chan School of Public Health, Boston (VS)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 5.500

Geheugenproblemen en alzheimer in de familie
Drs. Sander C.]. Verfaillie (VUmc Alzheimercentrum)
Fellowship bij: McGill University, Montréal (Canada)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 10.200

Signaaleiwit voor verbindingen tussen hersencellen
Drs. Eline Willemse (VUmc, afd. Klinische Chemie)
Fellowship bij: Universiteit Antwerpen, afd. Biomedische Wetenschappen
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 11.500

Zelfmoord- en moordgedachten bij mantelzorgers
Dr. Siobhan O’Dwyer (University of Exeter, Verenigd Koninkrijk)
Fellowship bij: VUmc, EMGO Institute for Health en Care Research
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 11.329

Invloed van stress en depressie op DNA en risico op alzheimer
Drs. Artemis Iatrou en dr. Daniel van den Hove (Universiteit Maastricht, afd. Psychiatrie en
neuropsychologie)
Fellowship bij: University of Exeter, Medical School (Verenigd Koninkrijk)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 12.500

Bepalen kans op alzheimer door combinatie van testen
Drs. Isabelle Bos (Alzheimer Centrum Limburg)
Fellowship bij: Washington University, St. Louis (VS)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 6.500

Samenhang tussen hersenkrimp en alzheimereiwitten
Jacob Vogel (BA) (Montreal Neurologic Institute and Hospital, McGill University, Canada)
Fellowship bij: VUmc Alzheimercentrum
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 10.000
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¢ Mentale compensatie bij dementie
Anita van Loenhoud (MSc) (VUmc Alzheimercentrum Amsterdam)
Fellowship bij: Columbia University, New York
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 12.595

Ervaringsdeskundigen betrokken bij selectie
De aanvragen worden niet alleen beoordeeld door wetenschappers,
maar ook door mensen met dementie en mantelzorgers.

Klik hier voor meer informatie over deze onderzoeken.

Meer onderzoek dankzij Alzheimer Gentra en
fondsen

Buiten onze subsidierondes om maken we ook onderzoek
mogelijk door samen te werken met de vier Alzheimer Centra
in Nederland (Alzheimer Centrum Limburg,
Alzheimercentrum zuidwest Nederland, Radboud Alzheimer
Centrum en VUmc Alzheimercentrum). Deze centra krijgen
jaarlijks een basissubsidie van € 95.000 van ons. Met dit geld wordt personeel, apparatuur en
onderzoeksmateriaal bekostigd.

Daarnaast zorgen (gezamenlijke) fondsenwervende acties of bijdragen van externe fondsen voor extra
geld voor onderzoek. In 2016 hebben we zo bijna € 1 miljoen kunnen toekennen aan de volgende
onderzoeken en projecten:

Mindfulness voor patiént en mantelzorger
Dr. Martin van Boxtel (Alzheimer Centrum Limburg/Universiteit Maastricht, afd. Psychiatrie
en neuropsychologie)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 75.000

e Blik op het brein, de alzheimer-oogtest
Prof. Philip Scheltens (VUmc Alzheimercentrum)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 164.000*
* Dit bedrag is mede afkomstig uit de opbrengst van de Alzheimer Rally en is inclusief de
jaarlijkse basissubsidie van € 95.000

e Het Tau-tweelingen onderzoek
Prof. dr. Wiesje van der Flier (VUmc Alzheimercentrum)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 50.000

e Neuropsychologische vragenlijsten verbeteren met digitale hulpmiddelen
Prof. dr. Frans Verhey (Alzheimer Centrum Limburg)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 225.000

e Marker voor Alzheimer in het bloed
Prof. dr. Wiesje van der Flier (VUmc Alzheimercentrum)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 82.679
Dit bedrag is opgebracht door het evenement 2bike4Alzheimer, editie 2015.
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e Communicatie over nieuwe hersenscans
Prof. dr. Wiesje van der Flier (VUmc Alzheimercentrum)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 18.000

e Loop- en kauwonderzoek (verlenging)
Prof. dr. Erik Scherder (VU)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 17.000

e Alzheimer Socks
Dit betreft een bijdrage voor dit fondsenwervende project
Prof. dr. Philip Scheltens (VUmc Alzheimercentrum)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 130.000

e Dementiediagnostiek bij migranten
Alzheimer Nederland faciliteert (onderzoek naar) diagnostiek bij migranten
Dr. Janne Papma (Alzheimercentrum zuid-west Nederland)
Bijdrage van Alzheimer Nederland: € 16.860

e Genetisch onderzoek bij dementie
Dit betreft algemene middelen voor genetisch onderzoek.
Dr. Janne Papma (Alzheimercentrum zuid-west Nederland)
Bijdrage van Alzheimer van Nederland: € 40.130

e Onderzoek Genetica en epigenetica van de ziekte van Alzheimer (verlening)
Dit onderzoek van het Alzheimercentrum zuidwest Nederland sluit aan bij het Europese
onderzoek PERADES dat uitgevoerd wordt aan het Erasmus MC. Subsidie voor dit project is
in 2014 toegekend. Dankzij een extra bijdrage van 50.000 euro kon het project worden
voortgezet. Deze toekenning werd mogelijk gemaakt dankzij een gift van een major donor.

e Bloeddrukvariatie bij de ziekte van Alzheimer (verlenging)
Dit onderzoek van het Radboud Alzheimer Centrum richt zich op de rol van bloeddrukvariatie
bij het ontstaan van cognitieve achteruitgang, in het bijzonder de ziekte van Alzheimer. Het
project is in 2015 gestart en kon met een extra financiering van 100.000 euro in 2016 worden
voortgezet. Voor het project is nog additionele financiering nodig.

Onderzoek thuis

De zorg in Nederland is erop gericht dat mensen zo lang
mogelijk thuis wonen. Dat geldt ook voor mensen met
dementie. Als deze mensen meedoen aan wetenschappelijk
onderzoek, is het wel zo makkelijk als zij daarvoor thuis
kunnen blijven. Maar onderzoek in de thuisomgeving is vaak
tijdrovend en duur. Met het project Onderzoek Thuis zoekt
Alzheimer Nederland naar innovatieve oplossingen.

Binnen het project verkennen we of technologische hulpmiddelen die vaak al bij de mensen thuis
aanwezig zijn, ingezet kunnen worden voor onderzoek. We zoeken nog naar partijen om een korte pilot
mee uit te voeren, in samenwerking met wetenschappers die dan direct hun feedback kunnen geven.

In 2016 hebben we samen met de Dementia-app gewerkt aan een module, waarmee de mensen thuis
input voor onderzoek kunnen geven. Zo kunnen ze een vragenlijst invullen, een foto maken of een testje
uitvoeren. In 2017 gaan we testen of deze module geschikt is om in te zetten als infrastructuur voor
wetenschappelijk onderzoek.
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Onderzoeksthema’s

In 2016 liepen er 112 onderzoeken (die in 2016 of in voorgaande jaren zijn gestart) die mogelijk zijn
gemaakt door Alzheimer Nederland. De onderzoeken hebben een gezamenlijke waarde van ruim € 10
miljoen. De projecten zijn als volgt verdeeld over de vier thema’s die centraal staan in ons

onderzoeksbeleid.
Thema Aantal onderzoeken Waarde (in milioenen)
Oorsprong en mechanisme van dementie 60 €5,8
Diagnostiek 18 €1,9
Behandeling en preventie 13 €0,9
Doelmatige zorg en ondersteuning 21 €1,4
Totaal 112 €10,0

Verder in 2016

e Begin 2016 lanceerden we de website www.alzheimeronderzoek.nl met een overzicht van
onderzoekers en onderzoek in Nederland op het gebied van dementie. De site heeft als doel te
verbinden. Artsen, zorgverleners en beleidsmakers vinden er experts op diverse gebieden en kunnen
zelf bijdragen aan onderzoek, bijvoorbeeld door mensen te informeren over onderzoek dat op zoek

is naar deelnemers.

e In februari 2016 organiseerden we een 'Meet & Greet' voor circa twintig onderzoekers die een
subsidie van ISAO hadden ontvangen. In juni hielden we de zevende ‘Mix & Match Meeting’, die
ruim negentig wetenschappers trok. Het thema was ‘Let's work together’. De dag bestond uit
lezingen over samenwerking tussen onderzoeksgebieden en het delen van onderzoeksdata. Verder
konden onderzoekers in kleine groepen praten over — onder meer — de oorzaken van dementie en
het betrekken van patiénten en mantelzorgers bij onderzoek. De investering in deze evenementen

was totaal € 15.000.

e Namens vier gezondheidsfondsen, waaronder Alzheimer Nederland, bewerkt wetenschapsjournalist
Pauline Lossbroek wetenschappelijke artikelen naar informatie die voor een bredere doelgroep
toegankelijk is: Leesbaar Onderzoek. In 2016 trokken onder meer artikelen over communicatie
met mensen met dementie, levensverwachting bij dementie en hersentraining met computerspellen
veel lezers. In totaal werden ruim veertig artikelen van Leesbaar Onderzoek gelezen door meer dan
32.000 unieke bezoekers. De investering bedroeg € 10.000.

e  Om uitwisseling van kennis te stimuleren ondersteunt Alzheimer Nederland congresbezoek,
stages en het drukken van proefschriften. In 2016 besteedden we in totaal € 88.920 aan:
- bezoek aan (inter)nationale congressen/symposia voor 84 onderzoekers;
- internationale onderzoeksstages voor 33 onderzoekers;
- drukkosten proefschrift voor 42 onderzoekers.

e In het kader van preventie en bewustwording hebben we samen met de Edwin van de Sar
Foundation en de Hersenstichting drie bijeenkomsten van 'Het Fitte Brein' mogelijk gemaakt, die
bezocht werden door in totaal 2.900 mensen. Daarnaast bezochten zo’n 600 mensen onze
collegetour Hart voor het Brein. Tijdens deze inspirerende middag vertelden drie vooraanstaande
professoren hoe we ons brein gezond kunnen houden: prof. dr. Wiesje van der Flier (VUmc
Alzheimercentrum), prof. dr. Geert Jan Biessels (UMC Utrecht) en prof. dr. Marcel Olde Rikkert
(Radboud Alzheimer Centrum). De geplande nieuwe brochure over preventie is uitgesteld naar 2017.
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2.2 Belangenbehartiging

Alzheimer Nederland wil de kwaliteit van leven verbeteren voor mensen met dementie en
mantelzorgers. We doen dat onder meer door ons in te zetten voor hun belangen en voor
verbetering van de zorg.

Doelen voor 2016 Resultaten in 2016
Opkomen voor de belangen van mensen met Zie de evaluatie hieronder en de
dementie en hun mantelzorgers door bij verschillende artikelen in dit hoofdstuk

overheid en zorgverzekeraars aan te dringen
op optimale zorg, op basis van de
Zorgstandaard Dementie.

Uitvoeren van de Dementiemonitor Gerealiseerd — zie artikel hieronder
Mantelzorg
Opstarten van het programma Samen Gerealiseerd — zie artikel hieronder

dementievriendelijk en dit thema borgen in de
politiek om te komen tot een inclusieve
samenleving

Evaluatie

Het is niet altijd meteen te zien wat het effect is van onze inzet voor de belangen van mensen met
dementie en mantelzorgers. Toch heeft dit werk in 2016 ook tot directe, concrete resultaten
geleid die we het vermelden waard vinden.

e Nadat wij het belang van mensen met dementie onder de aandacht van politieke partijen
brachten, zagen we dit op verschillende punten terug in een aantal verkiezingsprogramma’s.

e We hebben gezien dat Tweede Kamerleden in vergaderingen over zorg gebruikmaakten van
onze input op basis van de resultaten van de Dementiemonitor. De VNG (Vereniging van
Nederlandse Gemeenten) publiceerde de focusbrief voor de zorginkoop die wij hun naar
aanleiding van de resultaten stuurden.

e Mede door een pleidooi dat wij samen met Platform GGZ hielden, is een maatregel uit de Wet

Verplichte GGZ gehaald. Dit om te voorkomen dat verwarde mensen met dementie drie
dagen in een politiecel mogen worden vastgehouden.

De start van ons programma Samen dementievriendelijk was succesvol, onder meer omdat we
ons doel van 10.000 aanmeldingen met bijna 13.000 ruimschoots gehaald hebben. Een leerpunt
is dat de bijbehorende commercials weliswaar bekendheid rond het thema creéren, maar
onvoldoende tot directe aanmeldingen leiden.
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Plannen voor 2017

e Dementie op de agenda zetten rond de verkiezingen voor de Tweede Kamer in 2017 en de
vorming van een nieuw kabinet.

e Gemeenteraadsverkiezingen 2018: lobby richting politiek, voorlichting richting mensen met
dementie en mantelzorgers.

e Vergroten participatie van mensen met dementie bij ons werk: tot 1 januari 2018 willen we
100 mensen met dementie (tevens de naam voor dit project) werven. Eind 2016 hadden
we er 27. Denk hierbij aan mensen met dementie als belangenbehartiger, bij de beoordeling
van wetenschappelijke onderzoek en als storyzeller in de media.

e Regionale campagnes en een specifieke aanpak om meer — ook lokale — bedrijven te motiveren
hun dienstverlening dementievriendelijk te maken.

e Exponentiéle groei van het aantal aanmeldingen voor Samen dementievriendelijk naar
gemiddeld 1.000 per week tot circa 60.000.

Samen dementievriendelijk

In ons land leven 270.000 mensen met dementie. Dat aantal
zal in de toekomst verdubbelen. Zeventig procent van hen
neemt actief deel aan de maatschappij. Met het programma
Samen dementievriendelijk wil Alzheimer Nederland publiek
en organisaties handvatten bieden om in het dagelijks leven
goed om te gaan met dementie.

Kennis vergroten

Samen dementievriendelijk is een initiatief van pensioenuitvoeringsorganisatie PGGM, Alzheimer
Nederland en het ministerie van VWS en onderdeel van het Deltaplan Dementie. Het programma biedt
trainingen en tv-commercials. Door te vertellen hoe je goed kunt omgaan met mensen met dementie,
willen we Nederland dementievriendelijk maken. Zo willen we tot 2020 minstens één miljoen mensen
bereiken en ruim 300.000 van hen bewegen zich als ‘dementievriendelijk’ aan te melden op de website
van Samen dementievriendelijk: een ‘vriend’ voor iedere man of vrouw met dementie.

Steun van VWS

Het ministerie van VWS heeft voor de komende vijf jaar tien miljoen euro beschikbaar gesteld om
Samen dementievriendelijk uit te voeren. In februari 2016 kende het ministerie ruim twee miljoen euro toe
voor het eerste deel van het programma, tot 1 maart 2017. Na evaluatie is een tweede deel tot 31
december 2018 toegekend.

De Vriendengroep: ervaringsdeskundigen denken mee

Bij de invulling van Samen dementievriendelijk maken we gebruik van de kennis en ervaring van mensen
met dementie en hun omgeving. Er is een klankbordgroep opgericht, de ‘Vriendengroep’, met zo’n
dertig ervaringsdeskundigen. Naast mensen met dementie gaat het om mantelzorgers, zorgprofessionals
en mensen uit het bedrijfsleven. Zij helpen ons bij het toetsen van onze ideeén en het vinden van de
juiste toon.

Lancering

Staatssecretaris Van Rijn trapte op 9 mei 2016 de campagne af tijJdens de EU-conferentie 'Living well
with(out) dementia’. Vanaf dat moment kon men zich online aanmelden als ‘dementievriendelijk’ en
een training ‘GOED omgaan met dementie’ volgen. Van Rijn meldde zich als eerste op de website aan.

Ook Albert Heijn, Connexxion en de gemeente Amsterdam zetten de schouders onder een

dementievriendelijker Nederland en waren bij de start aanwezig. Er was veel media-aandacht voor de
lancering:
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e Overheid wil dat samenleving meer rekening houdt met dementiepatiént.
e Campagne dementievriendelijke samenleving.
e Albert Heijn maakt honderd winkels dementievriendelijk.

Commercials

Voor het programma zijn vier commercials gemaakt: animatiefilmpjes van situaties die door de
Vriendengroep zijn aangereikt. Met de filmpjes willen we mensen de urgentie van een
dementievriendelijke samenleving duidelijk maken en doorverwijzen naar de website. Op 21 september
2016 — Wereld Alzheimer Dag — werd de eerste commercial uitgezonden. Die dag stond helemaal in het
teken van de dementievriendelijke samenleving. De commercials worden ook in 2017 uitgezonden, via
de publieke omroep en internet. In 2016 hebben we er 10 miljoen Nederlanders mee bereikt.

Training op maat

Inmiddels zijn er voor een aantal sectoren branchetrainingen ontwikkeld en is het ook mogelijk om op
locatie (‘offline”) training te krijgen van getrainde gespreksleiders. Deelnemers leren vaardigheden in de
omgang met mensen met dementie binnen hun eigen context. In 2016 kwamen de trainingen ‘Op het
gemeentehuis’ en ‘In de winkel’ beschikbaar. Begin 2017 zijn ‘In de taxi’, ‘In het vrijwilligerswerk’ en
“Telefonisch klantcontact’ hieraan toegevoegd.

Interesse groeit
Het afgelopen jaar zagen we dat steeds meer bedrijven willen weten hoe zij hun dienstverlening voor
mensen met dementie kunnen verbeteren.

De dementievriendelijke samenleving in cijfers

BEZOEKERS WEBSITE

www.samendementievriendelijk.nl

72.000

unieke bezoekers in 2016*
*Sinds 9 mei, TRAININGEN VIA WEBSITE

waarvan het merendeel na de start

van de commercials op 2| september. 12.870 mensen aangemeld als *dementievriendelijk™

Van deze mensen heeft een online training afgerond:

5.629

Basistraining
GOED omgaan

TRAININGEN OP LOGCATIE 195 met dementie

Branchetraining I?O

‘Op het gemeentehuis’ A
Branchetraining

*In de winkel’

324

deelnemers

”7 *Aantallen gemeten tussen 9 mei (lancering) en 3| december

2 O vrijwillige
= trainers
trainingen
op locatie

getraind
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e Tien organisaties met meer dan 250 medewerkers waren in 2016 bezig met de uitrol van trainingen
voor medewerkers: Albert Heijn, Connexxion, Sociaal Fonds Taxi, PGGM, CZ, Gemeente
Amsterdam, gemeente Amersfoort, Gemeente Rotterdam, Maat beveiliging en SPAR.

e Tachtig kleinere organisaties volgden of planden een training: slagerijen, drogisterijen, de
dierenambulance, tandartsen, pedicures, enz.

Mystery guests testen dementievriendelijkheid

Afdeling Zeist e.o. heeft in 2016 veel bereikt met het dementievriendelijk maken van de
gemeente Utrechtse Heuvelrug. Door het inzetten van ‘mystery guests’ testte de afdeling
of winkels en instanties de cursus ‘Omgaan met dementie’ in praktijk brachten.
Woensdag 24 augustus 2016 werd Utrechtse Heuvelrug de eerste getrainde én geteste
dementievriendelijke gemeente van Nederland. Staatssecretaris Van Rijn plakte samen
met een wethouder en een wijkagent stickers met het woord Dementievriendelijk op de
deuren van gemeentehuis en politiebureau.

Noodklok casemanagement

Donderdag 11 februari 2016 luidde Alzheimer Nederland de
noodklok. Op onze website schreven we over de lange
wachtlijst voor mensen met dementie die behoefte hadden
aan een casemanager. Pers en politiek pikten het bericht
meteen op.

Mantelzorgers van mensen met dementie hebben behoefte aan
ondersteuning. Bovenaan hun verlanglijstje staan: praktische
informatie, dagactiviteiten en — op nummer één — een casemanager. Een casemanager helpt bij het
vinden van de juiste zorg en ondersteuning. Toen Alzheimer Nederland de lange wachtlijst voor deze
hulp aankaartte, namen verschillende media dit bericht over, waaronder de NRC. In de Tweede Kamer
werd staatsecretaris Van Rijn (VWS) om een reactie gevraagd.

Onderzoek naar de inkoop

Het ministerie van VWS liet onderzoek doen naar de inkoop van casemanagement dementie. Alzheimer
Nederland zat in de werkgroep die dit onderzoek begeleidde. Toen de zorgverzekeraars in april hun
inkoopplannen voor 2017 klaar hadden, signaleerden we opnieuw knelpunten, onder meer wat de
beschikbaarheid en kwaliteit van casemanagement dementie betreft. Donderdag 2 juni luidden we
opnieuw de noodklok, dit keer in Nieuwsuur. Vier dagen later verscheen het genoemde rapport dat onze
zorgen bevestigde.

Signaalteam

Na overleg met alle betrokken partijen (ministerie, zorgaanbieders en -verzekeraars) is een actieplan
opgesteld en mede door de inbreng van Alzheimer Nederland is daaruit een Signaalteam ontstaan. In
dit Signaalteam brengen wij concrete situaties (casussen) in, die samen besproken worden. Het doel is
om zo te achterhalen waar de problemen ontstaan en hoe we de zorg kunnen optimaliseren.

Helaas bleek de NZa (Nederlandse Zorgautoriteit) in haar Beleidsregel bekostiging verpleging en verzorging
niet de noodzaak van een aparte ‘betaaltite]’ voor casemanagement dementie te zien. Er werd wel een
tekort aan wijkverpleegkundigen gesignaleerd. In onze lobby richting Den Haag wezen wij erop dat
casemanagers juist een oplossing zouden kunnen bieden. Het resultaat was een motie waarin de Tweede
Kamer staatsecretaris Van Rijn vroeg om samen met de NZa erop toe te zien dat zorgverzekeraars
voldoen aan hun zorgplicht voor casemanagement dementie.
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De projectleider van het Signaalteam deed onderzoek naar het bereik van casemanagement dementie.
Daaruit blijjkt dat de 64 dementienetwerken in Nederland circa 75.000 cliénten bedienen met
casemanagement dementie. Naar schatting wordt daarmee 20 procent van het totaal aantal mensen met
dementie bereikt en 30 procent van het aantal thuiswonende mensen met dementie (bron: Gebruik van
casemanagement dementie en wachtlijsten).

We concluderen dat we er — ondanks onze inspanningen - nog lang niet zijn. Zorgwekkend is dat de
variatie in de wijze waarop casemanagement wordt aangeboden enorm is toegenomen. Gemiddeld gaat
het om vijf verschillende manieren per dementienetwerk. Dit schept onduidelijkheid. Daarbij wordt
casemanagement dementie door de zorgverzekeraars en zorgaanbieders nog steeds afgebouwd. Zo is het
aantal dementienetwerken afgenomen van 80 in 2014 naar 64 eind 2016. En dat terwijl er
wetenschappelijk bewijs is dat casemanagement effectief is. Daarnaast staat een casemanager dementie
bovenaan de wensenlijst van mantelzorgers. In samenwerking met de staatssecretaris van VWS én het
Deltaplan Dementie blijft Alzheimer Nederland er alles aan doen om in 2017 casemanagement
dementie beschikbaar te krijgen voor alle thuiswonende mensen met dementie en hun mantelzorgers.

Onze belangenbehatrtigers

Alzheimer Nederland heeft 185 belangenbehartigers, verbonden aan onze regionale
afdelingen. Zij stimuleren gemeenten, bedrijven en organisaties om dementievriendelijk te
zijn. Daarnaast maken zij zich hard voor goede dementiezorg. Zij brengen de
Zorgstandaard Dementie onder de aandacht bij zorginstellingen, gemeenten en
verzekeraars. Voor dezelfde doelgroep stellen wij elk jaar een focusbrief op, waarin we
onze visie op goede zorginkoop formuleren.

In het najaar van 2016 was er veel aandacht in de media voor verpleeghuiszorg, onder meer door de
zwarte lijst van de zorginspectie en het manifest ‘Scherp op ouderenzorg’ van Hugo Borst en Carin
Gaemers. Alzheimer Nederland steunt dit manifest. In een reactie stelde het kabinet 100 miljoen euro
ter beschikking voor verbetering van de verpleeghuiszorg. Alzheimer Nederland ziet dit als een
erkenning voor de problemen, maar wees in aanloop naar een Tweede Kamerdebat op 17 november
erop dat er meer geld nodig is om het gebrek aan goed personeel aan te pakken. Staatssecretaris Van
Rijn beloofde dat er vanaf 1 januari 2017 een personeelsnorm zou komen.

In het voorstel voor de Wer Verplichte GGZ was een observatiemaatregel opgenomen die volgens
Alzheimer Nederland ongewenst is. In de maatregel staat dat mensen die verward gedrag vertonen drie
dagen mogen worden meegenomen ‘ter observatie’. Dit betekent dat ook iemand met dementie in een
politiecel terecht kan komen. Over het wetsvoorstel is een hoorzitting in de Tweede Kamer gehouden,
waarbij ook Alzheimer Nederland zat. Samen met het Platform GGZ pleitten wij voor beleid vanuit de
zorgvraag van mensen, niet vanuit simpele oplossingen. Mede door dit pleidooi is de maatregel nu, na
een debat in de Tweede Kamer op 2 februari 2017, uit het wetsvoorstel gehaald.
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Dementiemonitor 2016: overbelasting mantelzorgers
neemt toe

Waar lopen mantelzorgers van mensen met dementie zoal
tegenaan? Om dit in kaart te brengen, voerden Alzheimer
Nederland en onderzoeksinstituut Nivel in 2016 voor de vijfde
keer een peiling uit: de Dementiemonitor.

Via onze regionale afdelingen, het Alzheimerpanel en diverse

zorgprofessionals verspreidden we vragenlijsten, die zowel
schriftelijk als online ingevuld konden worden. De vragen gingen onder meer over de belasting van
mantelzorgers en hun ervaringen met de zorg thuis of in een zorginstelling. In totaal hebben bijna 3.500
mantelzorgers de vragenlijst ingevuld.

Zorgelijke resultaten

Begin november publiceerden we de landelijke resultaten. Deze waren zorgelijk, omdat voor het eerst de
overbelasting van mantelzorgers toeneemt: van 1 op 10 naar 1 op 6. We hebben de resultaten gedeeld
met onder meer het ministerie, zorgaanbieders en —verzekeraars. Daarnaast hebben we vijftig regionale
rapportages gemaakt.

Klik hier om het landelijk rapport te lezen.

De resultaten van de Dementiemonitor geven ons de mogelijkheid input te leveren aan Kamerleden
voor kamervergaderingen over palliatieve zorg, verpleeghuizen, eerstelijnszorg, dementie, Wet
Verplichte GGZ en de begroting van VWS. Ook hebben we de resultaten verwerkt in een focusbrief
voor de inkoop van verzekeraars en gemeenten.

Wereld Alzheimer Dag

Rond Wereld Alzheimer Dag hebben onze regionale
afdelingen weer veel activiteiten georganiseerd: gemiddeld
twee per afdeling. Met de activiteiten brachten zij het thema
van de dementievriendelijke samenleving breed onder de
aandacht.

In veel gemeenten zijn convenanten getekend om te gaan werken
aan een dementievriendelijke samenleving. Alle activiteiten bij elkaar hebben, samen met die van andere
partijen, een miljoenenpubliek bereikt. Hieronder een paar voorbeelden.

e In de gemeente Stichtse Vecht (afdeling Westelijk Utrecht) hebben vijftien partijen de
intentieverklaring getekend om ‘samen dementievriendelijk’ te worden.

e De afdeling Midden-Kennemerland kwam met de expositiec ‘Dichter bij dementie’. Veertien
dichters lieten zich inspireren door persoonlijke ontmoetingen met mensen met dementie. Hun
gedichten werden voorzien van een foto door Michel Mulder. Vijf wethouders (één uit elke
gemeente in de regio) openden de expositie die vervolgens tot het einde van het jaar een rondreis
maakte langs winkelcentra, verzorgingstehuizen, buurtcentra en bibliotheken.

e De afdeling Lekstroom organiseerde een filmavond over dementievriendelijk Lopik. Wethouder
Johan van Everdingen tekende er het Participatieverdrag Dementievriendelijke gemeenschap.
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e In Assen speelde Thomas Borggrefe zijn voorstelling 'De Bovenkamer' voor 220 bezoekers. Na
afloop ging hij in gesprek met bezoekers. “Het heeft me geraakt en ik kan weer verder door deze
(h)erkenning”, was de reactie van één van hen.

De uitdaging: werving van dementievriendelijke mensen

Zeventien afdelingen gingen in aanloop naar Wereld Alzheimer Dag de uitdaging aan om zo veel
mogelijk dementievriendelijke mensen te werven. Afdeling Delft-Westland-Oostland won met 193
aanmeldingen, gevolgd door Voorne-Putten en Rozenburg met 149 en Dordrecht e.o. met 80
aanmeldingen. In totaal ging het om 636 mensen. De winnende afdeling kreeg een voorstelling van
theatergroep Vivendi cadeau voor bestuur, vrijwilligers, mensen met dementie en hun mantelzorgers en
natuurlijk voor de nieuw geworven vrienden voor mensen met dementie.

Verder in 2016

e In 2016 zijn 91 dialoogsessie rond Veiligheid en vrijheid bij dementie georganiseerd. De
deelnemers, vooral mantelzorgers en zorgprofessionals, waarderen de bijeenkomsten gemiddeld met
een 8,4. Op 2 juni nam staatssecretaris Van Rijn aan een sessie deel. Het ministerie van VWS,
opdrachtgever van het project, is tevreden over het aantal en de kwaliteit van de bijeenkomsten.

e Met het oog op de Tweede Kamerverkiezingen in 2017 stuurden we de verkiezingscommissies in
maart 2016 input voor hun programma’s. De centrale boodschap: Bouw met Alzheimer Nederland
aan een dementievriendelijke samenleving. Begin december verspreidden we via website en
nieuwsbrief een overzicht van passages uit de verschillende verkiezingsprogramma’s die relevant zijn
voor mensen met dementie en hun omgeving.

e Begin december ging ook onze Keuzewijzer online, waarmee we mensen met dementie en hun
mantelzorgers helpen bij de keuze voor een zorgverzekeraar. Deze keuzewijzer is 4.952 keer
geraadpleegd.
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2.3 Hulp en informatie

Alzheimer Nederland wil de kwaliteit van leven verbeteren voor mensen met dementie en
mantelzorgers. Daarom bieden we hen op verschillende manieren hulp en advies. En we
geven voorlichting over de ziekte overal in het land.

Doelen voor 2016 Resultaten in 2016

Ons informatieaanbod en de bijbehorende Zie de evaluatie hieronder en met name het
functionaliteiten optimaliseren en uitbreiden artikel over ons online platform Dementie.nl
Zo veel mogelijk mensen bereiken met onze Het gebruik van onze activiteiten op het
dienstverlening, door onze gebied van hulp en informatie nam (in een
communicatiekanalen en gerichte campagnes aantal gevallen sterk) toe. Zie de cijfers in dit

hoofdstuk. Voor onze
communicatie(campagnes) zie het volgende

hoofdstuk.
Onze samenwerking met het Kenniscentrum Verkenning van de mogelijkheden heeft
Dementie op jonge leeftyyd uitbreiden vertraging opgelopen, onder meer vanwege
een wisseling van het bestuur bij het
Kenniscentrum.

Evaluatie

Een onderzoek onder gebruikers van ons platform Dementie.nl leverde het rapportcijfer 8 op.
Daarnaast viel de content in de prijzen. Hier zijn wij trots op: het geeft aan dat we op de goede
weg zitten. Wel hadden we 50.000 minder bezoekers dan we gepland hadden: 345.000 in plaats
van 450.000. De productie van zes filmpjes over omgaan met veranderend gedrag is uitgesteld tot
2017. Het script werd verbeterd. De filmpjes zijn onderdeel van een e-learning module die we in
samenwerking met het Trimbos-instituut ontwikkelen.

Met onze andere diensten op het gebied van hulp en informatie, zoals de AlzheimerTelefoon en
ons online Forum, konden we opnieuw een groei in bereik bewerkstelligen. Dit is te danken aan
de grote inzet van onze vrijwilligers.

Ook jonge mensen kunnen getroffen worden door dementie. Het is dan van belang dat zij en hun
omgeving zo veel mogelijk ondersteund worden op een manier die bij hun levensfase past.
Daarom hopen we dat onze samenwerking met de stichting Kenniscentrum Dementie op jonge leeftijd
in 2017 alsnog verder uitgebreid kan worden.
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Plannen voor 2017

e Goede samenhang creéren tussen alle landelijke en regionale vormen van hulpverlening en
informatievoorziening.

e Samen met WeHelpen.nl willen we lokale vrijwilligers koppelen aan bezoekers van
Dementie.nl.

e Ontwikkeling van een e-learning module over onbegrepen gedrag, in samenwerking met het
Trimbos-instituut.

e 30% meer unieke bezoekers van Dementie. nl; verdere stijging van het aantal forumbezoeken
tot 100.000 unieke bezoekers.

e Ontwikkelen van twee nieuwe brochures over het verkleinen van de kans op dementie en
veilig thuis wonen met dementie.

Online platform Dementie.nl

In 2016 lanceerde Alzheimer Nederland het online platform
Dementie.nl. Het platform is de blikvanger van ons
multimediale hulp- en informatieprogramma voor
mantelzorgers en — meer indirect - mensen met dementie.
Een platform voor en d66r mantelzorgers.

Dementie.nl is sinds november 2015 beschikbaar, maar de eerste
maanden hebben we gebruikt om het platform te laten testen door onze achterban. Met hun feedback
hebben we aanpassingen doorgevoerd. Ook hebben we regelmatig mantelzorgers en casemanagers door
het platform laten navigeren. 75% van hen was positief: zij vonden de informatie relevant. 62% gaf aan
het platform vaker te willen bezoeken. Daarnaast zijn er specifieke onderzoeken geweest met
mantelzorgers om nieuwe functionaliteiten te testen.

(43 0 00 ., 0 0 0 o o
Het 1s fyn om op één plek informatie te kunnen vinden. De website is

duidelyk en toegankelijk. 2

Reactie van een bezoeker van Dementie.nl
Bron: Onderzoek door Mwm?2, november 2016

Dankzij onze partners: nieuwe functionaliteiten

Met bijdragen van verschillende partners hebben we namelijk een aantal functionaliteiten toegevoegd.
Zo kunnen — dankzij CZ — deskundigen (onder andere een notaris, casemanager, huisarts en zorgexpert)
op allerlei gebieden via de functionaliteit Expert hun kennis delen met mantelzorgers. Eind april zijn we
een samenwerking aangegaan met de KNB (Koninklijke Notariéle Beroepsorganisatie) om Expert te
vullen met informatie over notariéle zaken. Nieuw is ook de Mantelzorgtest die we met PGGM & Co
maakten. Met het Trimbos-instituut ontwikkelen we een e-learning functionaliteit om mantelzorgers te
helpen goed om te gaan met veranderend gedrag bij dementie.
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Bezoekers in cijfers

wesdemeiien I47.000 mantelzorgers hebben

3L|'5 OOO het platform frequent bezocht

bezoekers In 2016 zijn er 7 experts
aan het platform toegevoegd.
In totaal ontvingen zij 250 vragen

bekeken gemiddeld
3,22 pagina's per sessies

Lancering

De ‘big launch’ was op dinsdag 19 april met een gerichte campagne op mantelzorgers via onze eigen
kanalen en die van onze partners. Zo besteedde CZ aandacht aan de lancering in haar CZ Magazine en
informeerde PGGM haar leden door middel van een e-nieuwsbrief. Kern van de campagne was:
‘Dementie.nl — Samen weten we meer’. De vele vragen die er zijn, kunnen via het platform omgezet
worden in antwoorden.

Compliment voor onze content

Elk jaar stelt het vakblad MarketingTribune de Nederlandse Contentmarketing Top 19
samen met de beste contentmarketing van eigen bodem. Het platform dementie.nl stond
op nummer 10. Daarnaast werd onze content genomineerd voor de Grand Prix Content
Marketing 2016 in de categorie ‘Beste content platform’.

Rond de Dag van de Mantelzorg op 10 november 2016 hadden we een gerichte campagne, waarbij we
inzetten op het waarderen van mantelzorgers. Daarover leest u meer in paragraaf 2.4 Communicatie.

(43 o o ° ° o b
Dementie.nl geeft je het idee dat je er niet alleen voor staat.

Reactie van een bezoeker van Dementie.nl
Bron: Onderzoek door Mwm?2, november 2016
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Aantal Alzheimer Cafés blijft groeien

Alzheimer Café is de naam voor (vaak maandelijkse)
informele bijeenkomsten voor mensen met dementie, hun
naasten en andere betrokkenen. Deze bijeenkomsten worden
georganiseerd door onze regionale afdelingen. Het aantal
Alzheimer Cafés is in 2016 gegroeid tot 235.

Dit aantal is inclusief Alzheimer Trefpunten en Alzheimer
Theehuizen. De Alzheimer Theehuizen zijn bedoeld voor mensen met een Turkse of Marokkaanse
afkomst. De ontwikkeling van deze Theehuizen verloopt wat moeizaam. Het blijkt lastig om vrijwilligers
te vinden onder de doelgroep.

In de Alzheimer Cafés zijn afgelopen jaar onderwerpen besproken die redelijk nieuw zijn, zoals Vrijheid
en veiligheid, Slapen en dromen en Intimiteit en seksualiteiz. Om dit laatste onderwerp bespreekbaar te
maken hebben we inleiders getraind.

Alzheimer Cafés

Alzheimer Cafés in cijfers
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20I5 2016 2015 2016 2015 2016 2015 2016
Aantal Alzheimer Cafés Aantal deelnemers aan Aantal deelnemers aan Aantal deelnemers

trainingen voor vrijwilligers trainingen tot gespreksleider aan masterclasses
Meer dan 25 cafés deden de workshop Een frisse wind door je Alzheimer Café, die zich richt op de

organisatie, financiering en programmering van de cafés. Samen met de audits die wij bij de meeste
cafés hielden, leidt dit tot verbetering en verdieping.

Cijfers

Alzheimer Assistent
De Alzheimer Assistent is een app waarmee mantelzorgers van mensen met dementie hun kennis en
ervaring kunnen uitwisselen.
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Alzheimer Assistent in cijfers

2015 2016 2015 2016 20I5 2016
Aantal keren dat Aantal keren dat Aantal
de app is gedownload de app is geraadpleegd geregistreerde bezoekers

De Alzheimer Assistent stond in februari 2016 op de zevende plaats in een Top 10 van meest gebruikte
apps door thuiszorgmedewerkers. Dit bleek uit een gebruikersonderzoek van het Kennisplein
Zorgvoorbeter.nl, waaraan 962 mensen meededen.

Informatiemateriaal / webwinkel

In verband met het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO hebben we de uitgaven van beide
organisaties samengevoegd, in de huisstijl van Alzheimer Nederland. Al het informatiemateriaal is
verkrijgbaar via onze webwinkel die, zoals de hele website van Alzheimer Nederland, in 2016 vernieuwd
is.

Webwinkel in cijfers

288

2015 doelstelling gerealiseerd 2015 doelstelling gerealiseerd
2016 2016 2016 2016
Aantal verkochte brochures Aantal brochures gedownload
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Van het informatieve kaartje Herkennen en omgaan, verkrijgbaar in het Nederlands, Turks en Arabisch,
zijn ruim 13.000 exemplaren besteld.

Bij uitgeverij Lannoo Campus is in samenwerking met Alzheimer Nederland het boek Leven en liefhebben
met dementie verschenen, vol tips voor mensen die net de diagnose dementie hebben gekregen, en hun
omgeving.

Forum

In de zomer van 2016 konden we dankzij een subsidie van Stichting ’t Trekpaert ons online forum
helemaal vernieuwen. Qua uitstraling sluit het forum nu aan op Dementie.nl. Via het forum delen
mensen die met dementie te maken hebben, hun vragen, ervaringen en tips met elkaar. De berichten
worden ook gelezen en — waar nodig — van antwoorden voorzien door vijf vrijwillige moderatoren en
medewerkers van Alzheimer Nederland.

Forum in cijfers

48,1% van de
bezoekers keert terug

51.263

2015 2016 2015 2016

Aantal bezoeken Aantal unieke bezoekers

“Ook om Jouw berichtje zou 1tk een gouden randje willen plaatsen. Hoe
liefdevol en vol begrip heb je de situatie aangepakt. ”

Een bezoeker op ons forum
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AlzheimerTelefoon

h

et
75.000%

gesprek!

2015 2016

30 vrijwilligers Aantal telefoontjes Eind 2016 hadden
we een mijlpaal

Voor de vrijwilligers van de AlzheimerTelefoon en het forum organiseerden we in 2016 twee trainingen:
De mantelzorger in de intramurale zorg en Lastige gesprekken voeren.

Overige beantwoorde vragen

Via verschillende kanalen kwamen vragen binnen:
e Maandelijkse nieuwsbrief: 17

e www.dementie.nl: 76

e Facebook: 42

e Twitter: 3

e Telefoon: 78

e  Email (info@alzheimer-nederland.nl): 361

Uit onderzoek door bureau MWM2 bleek dat ruim 80 procent van vragenstellers per mail tevreden is
over onze beantwoording.
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Verder in 2016

e De ‘Kerngroep dementie’, die uit acht mensen met dementie bestaat, hielp ons ook in 2016 door te
vertellen hoe zij het leven met dementie ervaren. Zij komen vijf keer per jaar bijeen rond een
vastgesteld thema. In 2016 spraken zij zich onder meer uit over het belang van vrijwilligerswerk voor
mensen met dementie.

e Op dinsdag 20 december 2016 was de premiére van ‘De Vader’. Dit toneelstuk, met Jules Croiset
en Johanna ter Steege in de hoofdrol, biedt een blik door de ogen van iemand met alzheimer.
Vrijwilligers van Alzheimer Nederland zijn bij de voorstellingen in het land aanwezig om
voorlichting te geven over onze organisatie en de programma’s Samen dementievriendelijk en
Dementie.nl.

e Bij mensen met dementie zijn, ondanks de ziekte, vaak nog mogelijkheden om te leren. In
samenwerking met DAZ en het lectoraat Psychogeriatrie van de Haagse Hogeschool heeft
Alzheimer Nederland het project ‘Lerend Vermogen’ uitgevoerd. Er zijn tien voorbeelden gefilmd
waarbij het lerend vermogen van mensen met dementie in de praktijk zichtbaar wordt. In deze
filmpjes worden mensen met dementie geportretteerd die iets hebben aan- of afgeleerd, dankzij
goede begeleiding van mantelzorgers en/of zorgverleners. Dit project werd mogelijk gemaakt door
het Innovatiefonds Zorgverzekeraars.

“Ik ben heel blyj met de informatie die 1k kreeg. Ik had al aardig wat op
internet gespeurd, maar de specifieke tips die 1k van jou heb gekregen, zou 1k
niet hebben kunnen vinden. Dankjewel voor je moeite! 2

Beller AlzheimerTelefoon
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2.4 Gommunicatie

Goede communicatie is van belang bij al ons werk. We willen mensen bewust maken van de
impact van dementie op mens en samenleving. We willen laten zien wat Alzheimer Nederland
doet om mensen met dementie en hun omgeving te steunen. En we willen zo veel mogelijk
mensen aan onze missie verbinden.

Doelen voor 2016 Resultaten in 2016

Communicatie rond het samengaan met Gerealiseerd — zie artikel hieronder

ISAO

Het ontwikkelen van een nieuwe corporate Gerealiseerd — zie artikel hieronder

website

Groei in online bereik (900.000 bezoekers op In totaal is de website in 2016 1.297.578

de corporate website) keer bezocht.

Free publicity met een mediawaarde van ten De free publicity over dementie en ons werk,

minste 2 miljoen euro had in totaal een mediawaarde van meer dan
5 miljoen euro

Groei in naamsbekendheid In de Charibarometer zijn we helaas een

plaats gezakt in de Top 40 van meest
bekende fondsen en in de imagerangorde

Evaluatie

We kunnen terugkijken op mooie resultaten. De communicatie rond het samengaan met ISAO is
goed verlopen. De overgang naar onze nieuwe corporate website eveneens. En we hebben een
sterke groei in online bereik gerealiseerd. Zo is de website 1.297.578 keer geraadpleegd (een
stijging van 21% t.o0.v. 2015) en hebben we 26.440 nieuwe ‘fans’ op Facebook mogen
verwelkomen. Daarnaast zijn we trots op de manier waarop we onze persvoorlichting verzorgd
hebben: alle mediaverzoeken werden binnen twee uur opgevolgd

Ons jaarverslag scoorde bij de TransparantPrijs naast twee A’s (hoger dan 75% van het te behalen
aantal punten) voor Communicatie en Compliance ook één C (minder dan 55%). Dit laatste
betrof de verslaglegging over de impact van ons werk. Dit willen we in 2017 verbeteren.

Daarnaast willen we inzetten op naamsbekendheid en imago. Wat dat betreft haalden we eind
2016 met onze Heart Story een veelbelovend resultaat. Deze korte film over onze missie werd
door ruim 400.000 mensen bekeken.

Plannen voor 2017

e  Onze merkstrategie herijken in verband met het samengaan met ISAO
e Verdere groei in online bereik

e Versterking van onze naamsbekendheid en imago

e Restyling van ons magazine Alz...

e Opinievorming inbedden in organisatie
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Goede start nieuwe website

www.alzheimer-nederland.nl moet een gebruiksvriendelijk
platform zijn, waar mensen snel goede informatie vinden en
daarmee gemotiveerd en geholpen worden. Hulp en
handelingsperspectief op maat, vindbaar en laagdrempelig.
Met dat doel hebben we in 2016 onze website vernieuwd.

Onze vorige website was verouderd en het beheer kostte relatief veel
tijd en geld. Daarom hebben we in de eerste maanden van 2016 aan
een website gewerkt, waarop onze verschillende online activiteiten op een eenvoudige en eigentijdse
manier bij elkaar komen. Ook was het van belang dat mensen die via mobiele smartphones en tablets
informatie zoeken, hiervoor op onze website terecht kunnen.

Op 1 september 2016 ging de nieuwe site ‘live’. De eerste resultaten waren erg goed. Het aantal
bezoekers steeg en daarmee ook het aantal inschrijvingen voor onze nieuwsbrief.

Nieuwe website in cijfers

©
™~
0
™~
o
A

900.000

doelstelling gerealiseerd doelstelling gerealiseerd
2016 2016 2016 2016
Aantal bezoekers Aantal nieuwe inschrijvingen
www.alzheimer-nederland.nl op de digitale nieuwsbrief

Websites afdelingen beter bezocht

De overgang van de oude naar de nieuwe website bleek voor veel afdelingen wat (te) snel te zijn gegaan.
Daarom heeft een medewerker van ons deze afdelingen met raad en daad ondersteund. De meeste
webmasters (vrijwilligers van de afdelingen) kregen een training om zelfstandig aan de verbetering van
de afdelingspagina te werken. Aan het einde van het jaar bleek dat het aantal bezoekers van de
afdelingspagina’s toegenomen is.
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— Communicatie rond het samengaan met ISAO
samen met | Q&5

vonat nu 20 we A Noceriond

één stem | A Over het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAQO is

elders in dit jaarverslag al veel geschreven. Onderdeel van dit
proces was ook een uitgebreid traject rond de communicatie over de veranderingen. Zowel
binnen onze organisatie als naar buiten toe is dit soepel verlopen.

Het traject dat aan het uiteindelijke persbericht vooraf ging, besloeg enkele maanden. In die periode
hebben we onder meer verschillende ‘draagvlaksessies’ georganiseerd. We wilden weten welke vragen
het voorgenomen samengaan zou kunnen oproepen en hoe we daar een zo helder mogelijk antwoord op
konden geven.

Samen met één stem

Toen het samengaan geformaliseerd werd, hebben we allereerst alle medewerkers, waaronder onze
vrijwilligers geinformeerd. Collega’s kregen daarbij een uitgebreide lijst met antwoorden op de
belangrijkste vragen rond het samengaan. Zo konden we ook met elkaar vormgeven aan onze ambitie
om samen met één stem te spreken.

Voor de externe communicatie richtten we ons allereerst op onze achterban en relaties. Onze donateurs
kregen een brief van ons, waarin we vertelden over de veranderingen en wat die voor hen betekenden.
Mensen en organisaties waarmee we samenwerken, brachten we door middel van een e-mail op de
hoogte. Voor het brede publiek plaatsten we het nieuws op onze website en verstuurden we ten slotte
een persbericht naar landelijke en regionale media.

Positieve reacties

De reacties waren zeer positief. Van donateur tot wetenschappelijk onderzoeker zag men het samengaan
als een stap vooruit in het werken aan onze missie. Ook de pers was goed te spreken. Website De Dikke
Blauwe publiceerde een groot interview met Gea Broekema (Alzheimer Nederland) en Marc Petit
(ISAO), onder de kop: ‘Nog maar één alzheimer club. En waarom dat goed nieuws is’. Charles
Groenhuijsen schreef een opiniestuk, waarin hij het samengaan een voorbeeld van bestuurlijke moed en
inspiratiebron voor anderen noemt.

Dementie in de publiciteit

Dementie kreeg in 2016 opnieuw veel aandacht in de media.
Vooral de vraag naar ervaringsverhalen neemt toe.
Alzheimer Nederland wil de dialoog tussen media en
ervaringsdeskundigen stimuleren. Daarvoor hebben we een
uitgebreid netwerk van mantelzorgers en mensen met
dementie die over hun leven kunnen praten.

In het najaar van 2016 werd ‘Centraal Medisch Centrum’ uitgezonden. In deze ziekenhuisserie speelt de
ziekte van Alzheimer een hoofdrol, dit helpt om deze ziekte meer bespreekbaar te maken. De serie
wordt mede mogelijk gemaakt door de VriendenLoterij.

Bekende Nederlanders

Wat opvalt, is dat veel bekende Nederlanders, zoals Hugo Borst, Marga Bult en Linda de
Mol, hun ervaringen met de ziekte in de media delen. Zo zorgen zij ervoor dat er meer
aandacht voor dementie komt.
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Alzheimer Nederland in de media

Alzheimer Nederland was betrokken bij items rond dementie in verschillende programma’s op radio en
televisie, in landelijke en regionale dagbladen en op online nieuwssites. Het totale bereik van alle
uitingen had bij elkaar een waarde van ruim 5 miljoen euro!

We zochten zelf vooral de publiciteit in het kader van belangenbehartiging. Daarnaast hadden we
campagnes om meer bekendheid te geven aan het programma Samen dementievriendelijk en het platform
Dementie.nl.

Samen dementievriendelijk

Samen met PGGM en met steun van het ministerie van VWS gaven we vorm aan de campagne voor
Samen dementievriendelijk. Daarvoor ontwikkelden we vier commercials en benaderden we de pers actief.
We konden aansluiten bij de Wereld Alzheimer Dag: overal in het land organiseerden onze regionale
afdelingen activiteiten die in het teken stonden van de dementievriendelijke samenleving.

Dementie.nl

Sinds de lancering van het platform Dementie.nl hebben we niet alleen onze eigen communicatiekanalen
ingezet om bezoekers naar de website te krijgen. Ook de kanalen van onze partners zijn gedurende het
hele jaar van grote waarde geweest. Vanaf september 2016 hebben we ons met online campagnes gericht
op mantelzorgers van mensen met dementie. Dit was zeer succesvol, mede doordat we konden meeliften
op de aandacht rond Wereld Alzheimer Dag en uitzendingen van de tv-serie Centraal Medisch Centrum op
RTL 4.

Op de Dag van de Mantelzorg, donderdag 10 november, riepen we mensen op om een mantelzorger een
complimentje te geven dat via Facebook makkelijk gedeeld konden worden. Het bericht kreeg ruim
3.800 likes en is 715 keer gedeeld. Daarnaast hebben Hugo Borst en Marga Bult meegewerkt aan
luisterverhalen waarin herinneringen aan een naaste met dementie centraal staat. De reguliere
campagne die volgde, had als motto ‘Samen weten we meer’. We stuurden de brochure Dementie... en
nu? mee met een mailing naar 4.000 adressen, waaronder verzorgingshuizen, geheugenpoli’s en artsen.
En we plaatsten advertenties in Psychologie Magazine, zowel online als in print.

Een greep uit de publicaties in 2016 waarin Alzheimer Nederland wordt genoemd:

e Omroep Max, 19 t/m 23 september 2016 (rond Wereld Alzheimer Dag): Gezichten van
dementie (serie korte documentaires rond het gelijknamige project van Alzheimer
Nederland met Gijs Wanders en kunstenaar Herman van Hoogdalem) — Aantal kijkers:
gemiddeld 310.000 per uitzending.

e AD (Zuid, alle edities), 7 juli 2016: Geachte heer Van Rijn (open brief van Hugo Borst
aan staatssecretaris Van Rijn) — oplage: 215.000

e Het Parool, 21 september 2016: Mensen helpen metr dementie. Hoe moet dat eigenlijk? —
oplage: 60.526

e Nouveau, 30 juni 2016: Mama, ik ben je dochter (interview met een jonge vrouw die voor
haar moeder met alzheimer zorgde) — oplage: 49.560
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Social Media

Uit een benchmark bleek dat Alzheimer Nederland de meest invloedrijke patiéntenorganisatie is op
social media. Vooral gedichten zijn populair.

Social Media in cijfers

o~
™~
0
2015 2016 2015 2016 2015 2016 2015 2016
Facebook Twitter LinkedIn YouTube

Een groot bereik op Twitter had dit filmpje van Leonie Meijer. Het werd 25 keer geretweet, onder
meer door Angela Groothuizen (165.000 volgers). Een tweet over de D66-fractie met Alzheimer Socks
tijdens Prinsjesdag telde ruim 30.000 weergaven. De enorme groei op YouTube was vooral te danken
aan onze Heart Story.
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Verder in 2016

e Donderdag 10 maart opende staatssecretaris Van Rijn (VWS) de expositie Gezichten van dementie
van filmmaker Gijs Wanders en kunstenaar Herman van Hoogdalem. Ruim honderd relaties van
Alzheimer Nederland waren daarbij aanwezig. Voor de expositie, de bijbehorende films en het
gelijknamige boek was veel media-aandacht, onder andere in de Telegraaf en Tijd voor Max op
NPO Radio 1. Rond Wereld Alzheimer Dag werden de films uitgezonden op NPO 2 (zie
hierboven).

e Onze Heart Story is een film van 80 seconden, die vanuit het perspectief van een man met dementie
de missie van Alzheimer Nederland belicht. Dankzij de inzet van verschillende betrokken partijen
kwam de productie tot stand met relatief weinig financiéle middelen. In tests onder onze achterban
en een breed publiek werd de film gewaardeerd om zijn boodschap, geloofwaardigheid en impact.
Heart Story dient de komende jaren als kapstok voor onze merkstrategie.

Van 30 oktober tot 13 november 2016 probeerden we met een beperkt budget een zo groot
mogelijk bereik voor de korte film te krijgen. Door tactische mediaplanning is dat gelukt. Zo
haakten we aan bij de ziekenhuisserie Centraal Medisch Centrum op RTL 4. Alzheimer Nederland
werkte mee aan het script en zo wisten we wanneer dementie een rol ging spelen in één van de
verhaallijnen. Heart Story kwam op die avond voorbij in het reclameblok.
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2.5 Fondsenwerving

Om onze doelstellingen te halen, moeten we flinke ambities op het gebied van fondsenwerving
hebben. We streven naar duurzame relaties met zo veel mogelijk donateurs. Door heldere
informatie en persoonlijke verhalen betrekken we hen bij onze missie. Elk contact telt.

Doelen voor 2016 Resultaten in 2016

Realiseren van het begrote bedrag van € Gerealiseerd — de inkomsten uit eigen
14.208.000 aan inkomsten uit eigen fondsenwerving zijn uitgekomen op
fondsenwerving € 14.493.073 (3,8% groei t.0.v. 2015)
Donateursprogramma’s van Alzheimer Gerealiseerd — zie artikel hieronder
Nederland en ISAO op elkaar afstemmen.

Ten minste 20.000 nieuwe 21.100 nieuwe donateurs/giftgevers geworven
donateurs/giftgevers werven

Stijging van de gemiddelde geefwaarde van De gemiddelde geefwaarde is gestegen van
donateurs 42,34 in 2015 naar 43,15 in 2016
Evaluatie

De donateursprogramma’s van Alzheimer Nederland en ISAO zijn op elkaar afgestemd. We zijn
blij dat de veranderingen geen negatief effect gehad hebben op de respons/geefbereidheid van
onze achterban.

Bij het zoeken naar meer donaties hebben we onder meer succes gehad met twee producten om
meer donateurs te werven: een inspiraticboekje en een Vergeet-me-niet-speldje. In totaal werden
zo’n 9.000 boekjes en ruim 27.000 speldjes besteld. Op 1 september 2016 ging de nieuwe site
‘live’ (zie het vorige hoofdstuk). In oktober haalden we meteen een record aan online donaties
binnen: 24.650 euro in één maand. Dit kwam ook door het bovengenoemde speldje dat we in de
campagne rond onze Hearr Story verspreidden.

Door middel van een enquéte hebben we meer inzicht gekregen in de loyaliteit van diverse
donateurs-doelgroepen. In 2017 gaan we verder met de conclusies en enkele aanbevelingen. Ook
zijn we begonnen met het formuleren van een klantcontactstrategie per segment van onze
achterban.

Plannen voor 2017

e Van 154.000 naar 165.000 donateurs. Nieuwe donateurs werven we op de volgende
manieren: online, via deur-aan-deurwerving en een campagne in het najaar.

e Verbetering van het behoud van donateurs door kwalitatief betere werving aan de deur,
communicatie op maat en meer inzicht in de uitstroomrisico’s per wervingskanaal.

e Van 20.000 naar 20.500 collectanten. Deze collectanten willen we vanaf 2017 ook online (via
bijvoorbeeld social media) werven.
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Particuliere fondsenwerving in 2016

Het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO betekende
een uitdaging voor onze fondsenwerving. Natuurlijk wilden
we de donateurs van beide organisaties behouden, maar onze
ambitie ging verder. We wilden een financiéle meerwaarde
realiseren.

Door het samengaan hebben we een grotere organisatie die
efficiénter met de inkomsten om kan gaan. Met beide gegevens
kunnen we het vertrouwen dat donateurs en het publiek in ons hebben, verder verbeteren. Dat sterkte
ons in de verwachting dat een toename van het aantal actieve donateurs te realiseren zou zijn.

Donateursonderzoek

Vooraf wilden we weten wat onze donateurs van het samengaan vonden. Daarom hebben we begin
2016 36 donateurs geinterviewd: twaalf van Alzheimer Nederland, dertien van ISAO en elf donateurs
die beide organisaties steunden. Unaniem gaven ze aan donateur te blijven en geen van hen had moeite
met onze keuze voor de naam Alzheimer Nederland. Als grootste voordelen van het samengaan zagen ze
dat we meer slagkracht en geld zouden hebben. Het onderzoek onderschreef onze analyses dat het
profiel van de donateurs van beide organisaties overeenkwam en dat we geen inkomstenverlies hoefden
te verwachten.

Vrijdag 8 april stuurden we een mailing naar ruim 250.000 (oud-)donateurs en sympathisanten van
Alzheimer Nederland en ISAO, waarin we hen over het samengaan informeerden. De maandag daarna
werd er veel gebeld met de Publieksservice in Amersfoort (Alzheimer Nederland) en Elsloo (ISAO). De
dagen erna werd dit snel minder. Op slechts enkele uitzonderingen na hebben beide achterbannen het
samengaan positief ontvangen.

Voor deze en volgende uitingen hadden we een tijdelijk extra logo ontwikkeld, met het motto ‘Samen
met één stem’. Dit hebben we nog het hele jaar gebruikt. Tot juni zijn er nog aparte mailingen naar
groepen donateurs van Alzheimer Nederland en ISAO verstuurd, maar sinds augustus zijn de mailingen
volledig geintegreerd.

8.000 Inspiratieboekjes

Een opvallende mailing was die van 23 september, net na Wereld Alzheimer Dag. 97.000 donateurs
kregen een grote vierkante envelop met daarop twee alinea’s van het gedicht ‘Vergeet mij niet...” uit ons
Inspiratieboekje. Bij het openen zag de ontvanger het complete gedicht, geschreven door Hanny Otten,
op een grote ansichtkaart. Van de bijgevoegde brief maakten we zes versies met steeds een andere
suggestie, zoals:

e Bestel ons Inspiratieboekje voor € 15.
e Word vaste donateur en ontvang als dank het Inspiratieboekje.
e Ontvang het boekje gratis en maak vrijblijvend een extra gift over.
Deze laatste suggestie stuurden we naar trouwe donateurs die relatief veel geven.

De mailing leverde ruim € 160.000 op, onder meer van donateurs die zelden op een ‘gewoon’
giftverzoek reageren. Zo’n 8.000 donateurs bestelden het boekje. Hartverwarmend waren de vele extra
giften van donateurs die het boekje gratis konden bestellen.

Werven en behouden

Op verschillende manieren ontvangen we contactgegevens van mensen die interesse hebben in onze
informatie en dienstverlening: via aanvragen van brochures en proefnummers van het magazine Alz...,
via social media, maar ook bijvoorbeeld via (online) advertenties. Met het nabellen van deze mensen
werven we steeds weer nieuwe donateurs.
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Ook campagnes om via telemarketing gestopte machtigingen te behouden, bleken succesvol. 20 procent
van de mensen die hun machtiging om financiéle redenen hadden gestopt, zijn toch weer donateur
geworden. En donateurs van machtigingen die gestorneerd waren, bleken vaak niet te weten dat de
incasso door hun bank was stopgezet. Velen van hen gaven toestemming de incasso weer te activeren.

Nalatenschappen

Inkomsten uit nalatenschappen dragen voor een groot deel bij aan het kunnen realiseren van onze
doelstellingen. Door het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO ontstond de mogelijkheid om
meer mensen dan ooit te wijzen op deze vorm van steun. We hebben dat op verschillende manieren
gedaan: door huisbezoeken (60), een enquéte onder ruim 5.800 donateurs en een mailing naar ruim
9.000 mensen. Ook belden we 768 potentiéle erflaters en 256 notariskantoren om hen vrijblijvend te
informeren over de mogelijkheden. Op onze website en de nieuwsbrief Aandacht publiceerden we
persoonlijke verhalen over nalaten.

Nog nooit eerder lieten zo veel mensen (een deel van) hun nalatenschap na aan Alzheimer Nederland.
Dit leidde tot het hoogste bedrag aan inkomsten uit nalatenschappen tot nu toe: 4,3 miljoen euro.

Acties derden

Elk jaar komen meer mensen in actie voor Alzheimer
Nederland. Het zijn heel verschillende acties die Alzheimer
Nederland graag ondersteunt. Wij zijn dankbaar voor
iedereen die op zijn of haar manier helpt in de strijd tegen
dementie. Een greep uit de in 2016 georganiseerde acties.

Lustrum 2bike4alzheimer

Op zaterdag 17 september begonnen 32 teams van elk zeven mensen in Amersfoort aan de vijfde editie
van ons unieke sponsorevenement 2bike4alzheimer. Deze feestelijke editie stond in het teken van
verandering: naast de gebruikelijke tandem was het ook mogelijk de estafettetocht op een gewone fiets te
rijden. In 24 uur werd een route van 400 kilometer afgelegd: vijf lussen van 80 kilometer die op de kaart
een vergeet-mij-nietje vormden. De opbrengst was € 79.348. Dit is bestemd voor onderzoek naar
semantische dementie (taaldementie) dat uitgevoerd wordt door het Alzheimercentrum zuidwest
Nederland (Erasmus MC).

Onze website www.inactievooralzheimer.nl, waar de meeste initiatieven samenkomen, is
in 2016 vernieuwd. We hebben de pagina met veelgestelde vragen en de antwoorden
daarop, fors uitgebreid en een ‘shop’ voor onze promotiematerialen ontwikkeld.
Verschillende winkeliers hebben daarvan gebruikgemaakt om onze actiebox aan te
vragen, waarin hun klanten het geld voor een plastic tasje kunnen doen.

Kyteman Orchestra

Donderdagavond 24 maart organiseerden Robbert van Ommen en zijn dochter Lauri een
benefietconcert in TivoliVredenburg. The Kyteman Orchestra trad op, met onder meer Kyteman, Pax,
Niels Broos, Binkbeats, Maarten Vos en KO Brass. Het was een geweldige avond die ruim € 60.000
opleverde voor Alzheimer Nederland.

Dance Dance Dance

Volendammers Kees Tol en Annemarie Keizer (de vrouw van Simon) waren te zien in het populaire tv-
programma Dance Dance Dance. Zij dansten voor Alzheimer Nederland en namen het in de liveshows op
tegen andere beroemde koppels. En wat waren ze goed: ze hebben de finale gehaald. Helaas hebben ze
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niet gewonnen, maar wel een prachtige tweede plaats behaald. Dit leverde een donatie van € 25.000
euro voor Alzheimer Nederland op. Hiermee worden in 2017 nieuwe Alzheimer Cafés geopend.

*‘Running 4 Alzheimer Nederland’

“Iedereen komt vroeg of laat in aanraking met de vreselijke ziekte van Alzheimer”, vertelt Bert van den
Berg op onze actiesite. “Het is verschrikkelijk dat hier nog steeds niets tegen te doen is, al is het maar
om het proces te vertragen. Voor onderzoek en zorg is veel geld nodig. Daarom heb ik besloten om iets
te doen om meer aandacht te krijgen voor Alzheimer Nederland en geld bij elkaar te zamelen”. Bert liep
drie hardloopwedstrijden in ons opvallende t-shirt zamelde daarmee € 1.316 in.

Golf Skills en Fashion Open voor Alzheimer Nederland

Zondag 30 oktober was het druk op Golfbaan Beemster. Met 48 deelnemers zat de wedstrijd op de
negen holes-baan helemaal vol. De dag werd georganiseerd door Sharon Schoof en haar partner,
professional Jeffrey Meijer. De opbrengst was bestemd voor Alzheimer Nederland. Jeffrey: “Voor mij
had deze editie een persoonlijk tintje: mijn opa leed aan deze onbegrijpelijke ziekte. Henk van Delden,
fondsenwerver bij onze regionale afdeling Zaanstreek Waterland, nam na afloop een cheque in
ontvangst met daarop € 1.100.

Los Moustachos Mongol Rally

Remon Lustenhouwer en Jeffrey Schoenmaker deden mee aan The Mongol Rally. Twee avonturiers, één
auto. Hun tocht voerde hen in dertig dagen door zestien landen: ruim 14.500 kilometer. Zo haalden ze
€ 2.500 voor Alzheimer Nederland op. En dat in een oude DAF zonder dak, wat bijzondere verhalen
opleverde. Hun ervaringen zijn te lezen op hun blog.

SpinningMarathon

Zaterdag 19 november fietsten tientallen mensen zich vier uur lang in het zweet voor Alzheimer
Nederland. In samenwerking met SportCity organiseerde Petra Samwel een SpinningMarathon. Ze
vertelt: “Het is emotioneel heel zwaar om te moeten zien hoe iemand aftakelt. Je voelt je zo machteloos.
Ik ben daarom in actie gekomen om geld in te zamelen voor onderzoek, zodat in de toekomst misschien
mijn kinderen gespaard blijven van deze ziekte.” De SpinningMarathon was een succes. Opbrengst: €
1.110,80.

Michels Ten Miles

De tweeling Daniélle en Nina van de Klundert liepen de Tilburgse Ten Miles, die zij zelf ‘Michels Ten
Miles’ noemden. Hun vader Michel overleed op 52-jarige leeftijd aan de ziekte van Alzheimer. Het was
een sportieve man en dat hebben de dames van hem meegekregen. Maar omdat dementie ook in hun
familie voorkomt, willen ze er alles aan doen om de ziekte te voorkomen of te genezen. Met steun van
hun moeder, familie, klasgenoten en waterpolovereniging hebben ze een prachtige prestatie neergezet,
met een prachtige opbrengst van meer dan € 10.000 euro voor Alzheimer Nederland.

Head First Race

Op 17 september vond de vierde Head First Race in Rotterdam plaats. Zo'n vijftig roeiboten en ruim
tachtig hardlopers zamelden daarmee ruim € 33.000 in voor onderzoek in het Alzheimercentrum
zuidwest Nederland.

Gehaakte alzheimersokjes

Hillie Gerritsen-Alberts en Pea Smoes-Alberts hebben heel 2016 sleutelhangers gehaakt in de vorm van
kleine Alzheimer Socks. Daarmee haalden zij meer dan € 1.000 euro op. De cheque overhandigden ze
aan onze ambassadeur Marga Bult.

Er zijn nog veel meer acties van mensen die ons werk willen steunen. Zo worden onze ‘giftboxen’
gebruikt om geld in te zamelen, bijvoorbeeld tijdens een feest of een afscheid.
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Collecte

Elk jaar blijft het weer een bijzondere ervaring om te zien hoeveel
mensen zich inzetten om onze collecteweek tot een succes te maken.
Dankzij hen maakten we een ambitieus voornemen waar: né6g meer
ophalen dan vorig jaar.

Om dit te realiseren hadden we meer collectanten nodig en wilden we de
opbrengst per collectant verhogen. In de loop van 2016 hebben we ons ingezet
voor de werving van nieuwe collectanten, vooral via onze achterban. Een
mailing onder de lezers van onze nieuwsbrief leverde bijvoorbeeld ruim 250 aanmeldingen op. In totaal
mochten we 1.629 nieuwe collectanten noteren. Uiteindelijk gingen ruim 20.000 mensen voor ons op
pad.

Onze collectanten konden zelf een online collectebus aanmaken, zodat mensen die niet thuis waren,
alsnog een gift konden doen. Deze actie leverde circa € 50.000 op.

Succes

De opbrengst van de collecteweek 2016 inclusief de opbrengsten uit de online collecte bus is
uitgekomen op het fantastische bedrag van totaal € 1.612.387, waarmee we ruim € 50.000 meer
ophaalden dan in 2015. Een mooi succes. Voor 2020 hebben we ons doel gesteld op € 2 miljoen!

Cijfers
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www.alzheimer-nederland.nl
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Verder in 2016

e De officiéle overhandiging van de bijdragen van de VriendenLoterij over 2016 vond plaats in
februari 2017 tijdens het jaarlijkse Goed Geld Gale: Alzheimer Nederland nam cheques ter waarde
van maar liefst € 2.188.139 in ontvangst. Deze mooie opbrengst wordt gebruikt voor
wetenschappelijk onderzoek en activiteiten die de kwaliteit van leven verbeteren van mensen die nu
dementie hebben en hun naasten.

e Vanuit onze zakelijke relaties konden we het aantal partnerships voor Dementie. nl uitbreiden. Naast
PGGM en zorgverzekeraar CZ is nu ook de Koninklijke Notariéle Beroepsorganisatie (KNB) aan
dit platform verbonden. Twee andere relaties, Connexxion en Albert Heijn, hebben zich verbonden
aan het programma Samen dementievriendelijk. Zie ook paragraaf 3.2 Samenwerkingsverbanden.

e Het vermogensfonds Sluyterman van Loo heeft een bijdrage van € 70.000, verdeeld over twee jaar,
toegekend aan Dementie.nl. De Noaber Foundation deed een toekenning van € 225.000 over drie
jaar voor het verbeteren van neuropsychologische vragenlijsten met digitale hulpmiddelen. Dit
onderzoek wordt uitgevoerd bij Alzheimer Centrum Limburg. Voor een onderzoek naar
mindfullness voor patiénten en mantelzorgers van het Alzheimer Centrum Limburg en de
Universiteit Maastricht, ontvingen we van de Fred Foundation een bedrag van € 75.000.

e  Om (nieuwe) donateurs welkom te heten en te danken voor hun gift hebben we vier filmpjes laten
maken: een compilatiefilmpje over wie wij zijn wat we doen en filmpjes waarin een onderzoeker
(prof. Erik Scherder), een mantelzorger en zijn vrcouw met dementie en een casemanager vertellen
over het belang van donaties aan Alzheimer Nederland. De video’s zijn te bekijken op
www.alzheimer-nederland.nl/welkom.
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3. Onze organisatie

3.1 Onze medewerkers en vrijwilligers

Onze ambitieuze doelstellingen vragen veel van onze organisatie. We moeten onze mensen en
middelen daarom zo goed mogelijk inzetten. In dit hoofdstuk gaat het vooral om het eerste:

onze mensen.

Doelen voor 2016

Begeleiding van het samengaan van
Alzheimer Nederland en ISAO:
e Inrichting nieuwe organisatie

e Ondersteuning medezeggenschap
e Sociaal plan en afspraken met
medewerkers

Ondersteuning bij de inrichting van het team
Samen dementievriendelijk door begeleiden van
wervings- en selectietrajecten
Tevredenheidsonderzoek onder onze
vrijwilligers

Plan van aanpak n.a.v. risico-inventarisatie
en -evaluatie

Evaluatie

Resultaten in 2016

Gerealiseerd — zie artikel Faar van verandering
en groei

Gerealiseerd — zie artikel Faar van verandering
en groet

Gerealiseerd — zie onder Verder in 2016

Gerealiseerd — zie onder Verder in 2016

Mede als gevolg van het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO én door de start van het
programma Samen dementievriendelijk, kwamen er in 2016 nieuwe gezichten binnen. Daarom
hebben we veel ruimte geboden om elkaar te leren kennen. Dankzij ons inwerkprogramma
voelden nieuwe medewerkers in Amersfoort zich snel thuis. Deze en andere veranderingen
hebben er wel toe geleid dat er minder aandacht was voor het opleiden van mensen.

Plannen voor 20I7

Eind 2016 hebben we een plan gemaakt om de duurzame inzetbaarheid van medewerkers te
vergroten. De ondernemingsraad en het managementteam hebben dit plan inmiddels
goedgekeurd en zal in 2017 worden uitgevoerd. Intussen zijn we gestart met het inventariseren

van competenties en talenten.
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Jaar van verandering en groei

Ook voor onze afdeling Personeel en Organisatie stond 2016
vooral in het teken van het samengaan van Alzheimer
Nederland en ISAO. We wilden de organisatie en alle
medewerkers zo goed mogelijk ondersteunen. Als gevolg van
dit samengaan en door het nieuwe programma ‘Samen
dementievriendelijk’ nam het aantal medewerkers toe.

Begin 2016 sprak de ondernemingsraad (OR) zich positief uit over
het voorgenomen samengaan. Daarbij ging het ook om de keuze voor Amersfoort als werklocatie, de
voorgestelde managementstructuur en investeringen in diverse programma’s. Vervolgens is de OR
betrokken bij het opstellen van een sociaal plan, dat richting gaf aan de afspraken met individuele
medewerkers.

Van Esloo (Limburg) naar Amersfoort

Alzheimer Nederland is gevestigd in het Huis voor de Gezondheid* in Amersfoort. ISAO zat in Elsloo,
Zuid-Limburg. Het samengaan van beide organisaties was vooral voor oud-medewerkers van ISAO
daardoor een ingrijpende stap. Zeven van hen gingen mee naar Amersfoort. De acht overige
medewerkers besloten helaas dat het voor hen niet mogelijk was hier te gaan werken. Met hen hebben
we — overeenkomstig het sociaal plan — afspraken gemaakt over de beéindiging van de
arbeidsovereenkomst. Inmiddels zijn de collega’s die wel naar Amersfoort kwamen allemaal ingewerkt:
zij hebben hun plek gevonden.

Mentoren

Bij Alzheimer Nederland krijgt elke nieuwe medewerker een collega als mentor
toegewezen. De mentor zorgt ervoor dat de nieuweling snel zijn of haar weg weet te
vinden. Binnen de teams en tijdens het jaarlijkse personeelsuitje wordt extra aandacht
besteed aan nieuwkomers. In 2016 kwam daar eenmalig een nieuw onderdeel bij: het
‘speeddaten’. Hierbij konden collega’s één-op-één een gesprek met elkaar voeren om
elkaar beter te leren kennen. Ten slotte vinden we het belangrijk dat alle medewerkers het
een en ander over dementie weten. Om die reden organiseren we onze ‘dementieklas’:
een dagdeel vol informatie over dementie en de zorg voor mensen die dementie hebben.

*Het Huis voor de Gezondheid is gevestigd aan het Stationsplein 127 in Amersfoort. Dit is het thuis van
maar liefst 18 gezondheidsorganisaties, onder andere met als initiatiefnemers het Diabetes Fonds, het
Longfonds, MIND, de Maag Lever Darm Stichting en Alzheimer Nederland.

Nieuw team voor Samen dementievriendelijk

Voor het programma ‘Samen dementievriendelijk’ hebben we in zeer korte tijd een enthousiast en
kundig team van twaalf medewerkers geformeerd. De helft van de vacatures is ingevuld met kandidaten
vanuit Alzheimer Nederland en onze maatschappelijk partner PGGM. De andere helft door kandidaten
van buitenaf.

“We zin nu echt een onderdeel van Alzheimer Nederland 2

Bart Vossen, projectmedewerker wetenschappeliyjk onderzoek,
over de stap van Zuid-Limburg naar Amersfoort.
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Bart Vossen is één van de oud-medewerkers van ISAO die de overstap naar
Amersfoort maakte. Sinds 1 april 2016 ligt zijn werkplek ineens bijna 200
kilometer van huis. Hij zag het met vertrouwen tegemoet. Dankzij goede
afspraken en gastvrije collega’s bleek de afstand prima te overbruggen.

Eén sterke stichting

“Onze directeur bij ISAO, Marc Petit, was altijd duidelijk in zijn streven naar
samenwerking. En al vroeg in het proces wist ik dat dit waarschijnlijk inhield dat ik op
den duur in Amersfoort zou werken. ISAO was immers een stuk kleiner dan Alzheimer
Nederland. Zelf ben ik ook voorstander van één sterke stichting in plaats van meerdere
kleinere organisaties. Je kunt dan beter een vuist maken. Toch is ons samengaan nog vrij
uniek voor de zorgsector in Nederland.”

Op temperatuur komen

“Dat neemt niet weg dat ik een drempel over moest. Ik moet nu tweeénhalf uur reizen
om op mijn werk te komen. Gelukkig hebben we goede afspraken kunnen maken,
waardoor ik een deel van de week thuis kan werken. En we zijn als oud-ISAO’ers met alle
egards ontvangen. Als in een warm bad. Aan de andere kant moest het water — om in de
beeldspraak te blijven — nog een beetje op temperatuur komen, in die zin dat het hier op
kantoor wel heel anders gaat dan bij ISAO, omdat ISAO kleiner en daarvoor
overzichtelijker was. Veel dingen konden ad hoc geregeld worden, omdat je zo bij alle
betrokkenen binnenliep. In Amersfoort heb ik meer dan tachtig collega’s. Besluitvorming
gaat over meerdere schijven en dat duurt langer, zeker als je nog niet iedereen goed kent.”

Zuidelijke tongval

“Maar de mensen zelf hebben ons dus heel hartelijk verwelkomd. Dat begon al op de
eerste dag met een uitgebreide bijeenkomst met alle collega’s, een rondje door het
gebouw en veel informatie. Natuurlijk kun je niet meteen alle namen en gezichten
onthouden. Dat duurt maanden. Maar in die tijd zijn we echt een onderdeel van
Alzheimer Nederland geworden. Met name een paar directe collega’s hebben me snel
vertrouwd gemaakt met hoe het hier reilt en zeilt. Alles in inmiddels wel op zijn plaats
gevallen. En iedereen is erg aardig voor die nieuwkomers met die toch wel opvallende,
zuidelijke tongval.”

Alzheimer Nederland dichtbij: regionale afdelingen

Onze regionale afdelingen houden zich bezig met voorlichting
en belangenbehartiging in de eigen omgeving. Ze zijn actief in
de dementieketens in hun regio, organiseren Alzheimer Cafés
en activiteiten rond Wereld Alzheimer Dag. Met hun inzet en
ideeén voegen de circa 3.600 vrijwilligers van de afdelingen
veel kwaliteit toe aan ons landelijke werk.

Er zijn momenteel 48 regionale afdelingen, vier minder dan een jaar eerder. Eind 2016 zijn drie
afdelingen in het oosten van het land samengegaan in de nieuwe afdeling Oost- Gelderland. Afdelingen
zetten zich ook in voor fondsenwerving voor de eigen activiteiten. In 2016 werd daarmee in totaal €
482.139 opgehaald.
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Regionale overleggen

In het voor- en najaar zijn weer diverse regio-overleggen geweest. Vertegenwoordigers van de afdelingen
komen dan bij elkaar om ervaringen uit te wisselen en door Alzheimer Nederland geinformeerd te
worden. Tot de onderwerpen behoorden: Samen dementievriendelijk, de verkiezingen in 2017 en
natuurlijk het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO, wat positief ontvangen is. Ook hebben we
tijdens deze overleggen veel input voor ons vrijwilligersbeleid verzameld.

Ondersteuning vanuit Amersfoort

Vanuit ons kantoor in Amersfoort zetten we ons in om de regionale afdelingen zo goed mogelijjk te
ondersteunen. Deze ondersteuning is in 2016 verbeterd, onder meer door het ontwikkelen van handige
spreadsheets voor penningmeesters. Daarnaast hebben de meeste webmasters van de afdelingen een
training gekregen om zelfstandig aan de verbetering van hun afdelingspagina’s te werken. Dit was vooral
ook nodig in verband met de vernieuwing van onze corporate website (zie het hoofdstuk Communicatie).
Aan het einde van het jaar bleek dat het aantal bezoekers van de afdelingspagina’s toegenomen is.

Jarige afdeling Oost Veluwe organiseert Het Fitte Brein

Ter gelegenheid van haar 25-jarige bestaan organiseerde afdeling Oost Veluwe in oktober Her Fitte
Brein. Dat is een programma met lezingen van voormalig topschaatser Ard Schenk en de
hersenonderzoekers Dick Swaab en Erik Scherder. Samen roepen ze mensen op om niet alleen genoeg
te bewegen, maar ook de hersenen te blijven prikkelen. Zo blijf je langer gezond. Het Fitte Brein is met
steun van Alzheimer Nederland ontwikkeld en is inmiddels 15 keer georganiseerd, maar deze editie had
tot nog toe de meeste bezoekers: maar liefst 1.300 geinteresseerden vulden schouwburg Orpheus in
Apeldoorn.

¢ :
Samen zorgen we voor bewustwording
en taboedoorbreking. Dit klinkt
musschien als een oneliner, maar het ziyn

belangriyke randvoorwaarden om ons

uiteindelyjke doel te kunnen beretken. ?

Mark Schapendonk,
voorzitter van onze regionale afdeling Noord-Limburg

Afdeling Nijmegen samen aan de kwast

Tijdens een teambuildingsactiviteit kregen vrijwilligers van de afdeling Nijmegen de opdracht houten
puzzelstukken te beschilderen. Daarbij moesten ze laten inspireren door het thema ‘Dementie in mijn
hoofd’. Ze besloten dat de stukken samen het logo van Alzheimer Nederland zouden vormen. Een mooi
symbool voor de manier waarop onze regionale afdelingen — elk op hun eigen manier — vormgeven aan
onze missie.
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Cijfers
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Organogram

Ziekteverzuim gedaald

Het verzuimpercentage (excl. zwangerschapsverlof) in 2016 komt uit op 2,92%. De dalende trend sinds
2011 zet hiermee door. De meldingsfrequentie laat in 2016 een duidelijke daling zien ten opzichte van
de twee voorgaande jaren en komt uit op 0,97. Dit is met name van belang, omdat bekend is dat
frequent verzuim de voorbode kan zijn van langdurig verzuim.
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Verder in 2016

Zaterdag 16 april 2016 organiseerden we samen met het 15-jarige Alzheimer Centrum Limburg en
het Radboud Alzheimer Centrum een Vrijwilligersdag in het 1931 Congrescentrum (Brabanthallen)
in Den Bosch. De accommodatie was ons gratis aangeboden door Libéma. Het thema was
‘Dementievriendelijk samenleven’. 370 bezoekers konden onder meer verschillende workshops
volgen. De vrijwilligers waardeerden de dag met een 8,2.

In 2016 hebben we onderzoek onder onze vrijwilligers gedaan naar hun motivatie en
tevredenheid. Zij gaven gemiddeld een 7,8 voor motivatie en een 7,4 voor tevredenheid. Inmiddels
is een werkgroep aan de slag gegaan met verbetersuggesties uit het onderzoek.

In 2016 was onze ondernemingsraad (OR) intensief betrokken bij het samengaan met ISAO
en de gevolgen daarvan. Daarnaast zijn het ziekteverzuim en de risico-inventarisatie (zie
hieronder) aan bod gekomen. De samenwerking met de directeur is, ondanks soms pittige
onderwerpen, verstevigd: de OR bleek opnieuw een belangrijke sparringpartner, wat beide
partijen als zeer prettig ervaren.

Eind 2015 is binnen het Huis voor de Gezondheid een risico-inventarisatie uitgevoerd. Daarin werd
onder meer de informatievoorziening richting medewerkers positief gewaardeerd. De belangrijkste
aandachtspunten waren de werkdruk en de werkruimte. In 2016 hebben we de werkvloer opnieuw
ingericht om alle medewerkers een prettige werkruimte te bieden. In 2017 gaan we een aanpak
ontwikkelen voor duurzame inzetbaarheid van medewerkers.
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3.2 Bestuur en toezicht

Alzheimer Nederland is een door het Centraal Bureau Fondsenwerving (CBF) ‘erkend goed doel’. Deze
nieuwe erkenningsregeling (1 juli 2016) is in plaats gekomen van keurmerken als het CBF-Keur en het

CBF-Certificaat.

Dankzij de regeling weten donateurs en andere belanghebbenden dat erkende organisaties aan heldere
regels voldoen en open en begrijpelijk communiceren over wat ze willen bereiken. Bovendien versterken
de toetsing en het toezicht door het CBF het maatschappelijk vertrouwen in de sector
(fondsenwervende organisaties) als geheel. Kijk voor meer informatie op www.cbf.nl.

We volgen de richtlijnen voor goed bestuur, zoals die zijn vastgesteld in de Code Goed Bestuur Goede
Doelen. Deze code is te downloaden via de website: www.goededoelennederland.nl

Bestuur in 2016

Op vrijdag 1 april 2016 werden Alzheimer Nederland en ISAO
formeel één organisatie. Zij kozen ervoor samen verder te
gaan onder de vertrouwde naam Alzheimer Nederland.
Mevrouw Gea Broekema-Prochazka, directeur-bestuurder
van Alzheimer Nederland, nam in de nieuwe organisatie
dezelfde functie op zich.

Bestuur en directie

Mevrouw Broekema-Prochazka heeft een dienstverband voor onbepaalde tijd. Als directeur-bestuurder
geeft zij leiding aan de organisatie. Zij stelt het beleid vast en legt verantwoording over het werk van de
organisatie af aan de Raad van Toezicht. Sinds oktober 2016 revalideert mevrouw Broekema-Prochazka
van een herseninfarct. Adjunct-directeur de heer Marco Blom heeft de directeur-bestuurder

waargenomen.

Nevenfuncties bestuur
Mevrouw Gea Broekema-Prochazka had per december 2016 de volgende nevenfuncties,
die relevant zijn voor haar functie als directeur-bestuurder van Alzheimer Nederland:

o Bestuurslid Stichting Samenwerkende Gezondheidsfondsen
e Lid Comité van Aanbeveling Stichting Wiesje
e Lid Comité van Aanbeveling DemenTalent

De heer Marco Blom heeft de volgende relevante nevenfuncties:
e Bestuurslid Codperatie Deltaplan Dementie
e Redactielid Denkbeeld, tijdschrift voor Dementie.
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Managementteam

Het beleid van Alzheimer Nederland wordt ontwikkeld door het managementteam (MT). Dit team
bestond sinds 1 april 2016 tijdelijk uit de directeur-bestuurder en vier managers en sinds 1 november uit
drie managers die samen leidinggeven aan vijf ‘secties’:

e Wetenschappelijk Onderzoek,

e Belangenbehartiging en Regionale Hulp,

e Dialoog en Landelijke Hulp,

e Marketing en Fondsenwerving,

e  Bedrijfsbureau: P&O, Publieksservice, ICT, Financién en Communicatie.

Aandachtspunten in 2016
Tot de belangrijkste aandachtspunten van het bestuurswerk in 2016 behoorden:

e Samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO

e Strategie en meerjarenbegroting

e Agenderen van de problematiek rond dementie, in de media en bij beleidsmakers

e Op- en uitbouwen van relaties met partijen die kunnen bijdragen aan onze missie

e Samen dementievriendelijk

e Dementie.nl

e Vertegenwoordigen bij Alzheimer’s Disease International (ADI) en Alzheimer Europe
e Samenwerking binnen het Huis voor de Gezondheid

Daarbij zijn onder meer de volgende stukken vastgesteld:

e Jaarcijfers en jaarverslag 2015 van zowel Alzheimer Nederland als ISAO

e Jaarplan en begroting voor 2016 van zowel Alzheimer Nederland als ISAO
e Het fusiedocument voor het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO
e Andere documenten met betrekking tot de fusie

e Statutenwijziging en Akte van Statutenwijziging

Toezicht in 2016

De Raad van Toezicht ziet toe op het beleid van Alzheimer
Nederland. Een belangrijk onderdeel van deze taak is het
controleren van financiéle stukken, zoals de jaarrekening. De
raad functioneert ook als werkgever van de directeur-
bestuurder en kan - gevraagd en ongevraagd — advies geven.
Raadsleden doen hun werk als onbetaalde vrijwilligers.

Nieuwe Raad van Toezicht

Bij het samengaan van Alzheimer Nederland en ISAO is een nieuwe Raad van Toezicht (RvT)
gevormd. Deze bestaat uit vier personen uit de voormalige RvT van Alzheimer Nederland (mevrouw
Spies en de heren Van Breukelen, Drost en De Keijzer) en drie uit de RvT van ISAO (mevrouw Bolle
en de heren Padberg en Spijkers). Mevrouw Liesbeth Spies, die voorzitter bij Alzheimer Nederland was,
werd ook voor de nieuwe organisatie tot voorzitter benoemd. De voorzitter van de RvT van ISAQO, de
heer George Padberg, werd vicevoorzitter.

Commissies
De raad kent twee commissies voor specifieke aspecten van het toezicht: de Financiéle Commissie en de
Remuneratiecommissie.
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Financiéle Gommissie
De Financiéle Commissie bestaat uit ten minste twee leden van de Raad van Toezicht, die ook door de
raad worden benoemd. Daarnaast neemt de directeur-bestuurder deel aan deze commissie. De adjunct-
directeur en de teamleider Financiéle administratie wonen de vergaderingen bij om toelichting te geven
op de financiéle situatie.

Op 31 december 2016 bestond de Financiéle Commissie uit: de heer F.A.M. Spijkers (voorzitter —
volgde op 1 april 2016 mevrouw G.]J.M. van den Maagdenberg op), de heer R.A. Drost en mevrouw M.
Bolle (sinds 1 april 2016).

Remuneratiecommissie

De Remuneratiecommissie bestaat uit de voorzitter en één ander lid van de Raad van Toezicht. In een
‘jaargesprek’ bespreken zij met de directeur-bestuurder het functioneren van laatstgenoemde en de
samenwerking met de raad. Hiervoor legt de commissie haar oor ook te luisteren binnen en buiten de
organisatie. Op basis van dit gesprek formuleert de commissie een advies voor de honorering van de
directeur-bestuurder. In verband met ziekte van mevrouw Gea Broekema-Prochazka heeft dit gesprek in
2016 niet plaatsgevonden.

Op 31 december 2016 bestond deze commissie uit: mevrouw drs. J.W.E. Spies (voorzitter) en de heer
G.W.A.M. Padberg (volgde op 1 april 2016 de heer J.A.L. de Keijzer op).

Vergaderingen en thema’s in 2016

In 2016 kwam de Raad van Toezicht vijf keer bijeen; de Financiéle Commissie zes keer. Zoals elk jaar
boog de raad zich in een vaste vergadercyclus over jaarplan en begroting voor het nieuwe jaar en het
jaarverslag en de jaarrekening over het afgelopen jaar (2015). Daarnaast werden onder meer de
volgende onderwerpen besproken:

e Het samengaan van Alzheimer Nederland met ISAO

e Tijdelijke vervanging van de directeur-bestuurder vanwege uitval door ziekte

e Financiéle resultaten

e Strategie en meerjarenbegroting

e Resultaten van onderzoek

e Ontwikkelingen in de goede doelen-sector

e Samenwerking met partijen die betrokken zijn bij de problematiek rond dementie

Alle vergaderingen werden bijgewoond door de directeur-bestuurder of haar waarnemer.

Bezoldiging directie

Na advies door de Remuneratiecommissie stelt de Raad van Toezicht het bezoldigingsbeleid, de hoogte
van de directiebeloning en die van andere bezoldigingscomponenten vast. Dit beleid wordt periodiek
geactualiseerd. Daarbij volgen we de Regeling beloning directeuren van goede doelen (zie
www.goededoelennederland.nl. Meer informatie over de bezoldiging van onze directie vindt u in de
verkorte jaarrekening (paragraaf 4.4).

Externe controles

Onze jaarrekening wordt altijd door een externe accountant gecontroleerd. Voor de jaarrekening over
2016 is deze controle uitgevoerd door accountants van Mazars.

Ook het CBF (Centraal Bureau Fondsenwerving) neemt elk jaar de jaarrekening door. Elke vijf jaar
toetst dit bureau de hele organisatie, in verband met eventuele verlenging van de erkenning als goed
doel. Alzheimer Nederland verkreeg op 1 juli 2016 de aanduiding ‘erkend goed doel’. Daarmee werd
het CBF-keurmerk dat is inmiddels is afgeschaft, vervangen.
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Evaluatie

Jaarlijks evalueert de Raad van Toezicht zijn eigen functioneren, met aandacht voor:

e Samenstelling van de Raad van Toezicht

e Rollen van individuele leden

e  Wijze waarop de raad zijn taken uitvoert met betrekking tot toezicht, advies, werkgeverschap en
integriteit van de organisatie

e Informatievoorziening door de directeur-bestuurder

e Prioriteiten en aandachtspunten voor de komende periode

De nieuwe Raad van Toezicht is op 1 april 2016 van start gegaan. De eerstvolgende evaluatie zal in loop
van 2017 plaatsvinden.

Raad van Toezicht in 2016

Mevrouw mr. drs. J.W.E. Spies — voorzitter (tot 2018, herbenoembaar)
Burgemeester van Alphen aan den Rijn

Lid bestuur Nationaal Groenfonds

Oud-minister van Binnenlandse Zaken en Koninkrijksrelaties

Voorzitter bestuur Veilig Verkeer Nederland

Voorzitter commissie van toezicht financién politieke partijen Ministerie van Binnenlandse
Zaken en Koninkrijksrelaties

De heer prof. dr. G.W.A.M. Padberg - vicevoorzitter (tot 2017, herbenoembaar)
Vertrouwenspersoon voor het wetenschappelijk personeel Radboud Universiteit
Research Director European Neuromuscular Centre (ENMC)

Lid bestuur FSHD Stichting

Lid Science Committee en lid Scientific Advisory Board FSH Sociery (USA)

Medisch adviseur Spierzickten Nederland

Consultant aTyr Pharma en Facio Therapies

De heer ir. F.A.M. Spijkers - lid / voorzitter Financiéle Commissie (tot 2018,
herbenoembaar)

Partner DamhuisElshoutVerschure organisatieadviseurs

Lid bestuur Okura Executive Circle

Mevrouw drs. M. Bolle - lid / lid Financiéle Commissie (tot 2017, herbenoembaar)
Zelfstandig communicatieadviseur

Voorzitter bestuur Straatnieuws Rotterdam en Den Haag

Vicevoorzitter Stichting Kofi Annanschool

Lid bestuur Nieuwe Kerk aan het Spui, Den Haag

De heer drs. J.J.H. van Breukelen — lid (tot 2019, niet herbenoembaar)

Chairman Board of Directors Altice Group

Senior Adviser Permira Advisers LLP

Voorzitter Raad van Commissarissen Van Gansewinkel Groep BV

Senior Adviser Investment Banking Division Barclays Bank PLC

Board Member Bosal Group

Member Investment Committee Ponooc

Advisory Board Member Rotterdam School of Management - Erasmus University Rotterdam
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De heer drs. R.A. Drost - lid / lid Financiéle Commissie (tot 2018, niet
herbenoembaar)
Chief Financial Officer VodafoneZiggo

De heer drs. J.A.L. de Keijzer - lid (tot 2021, niet herbenoembaar)
Arts

Voorzitter bestuur Stzichting Vrienden van Dignis

Voorzitter bestuur Vereniging Dorpsbelangen Houwerzyl - tot maart 2016
Mentor/adviseur bij Stichting Nestorkring

Lid bestuur Cura Vera

Afgetreden per 1 april 2016:

Uit de voormalige Raad van Toezicht van Alzheimer Nederland:
e Mevrouw drs. G.J.M. van den Maagdenberg, vicevoorzitter
e De heer prof. dr. H.A. Biiller, lid

Uit de Raad van Toezicht van ISAO:
e Mevrouw ir. A.I.M. Tummers-Heemels

Werving, benoeming en ontslag

De Raad van Toezicht benoemt en ontslaat zelf zijn leden en werft deze aan de hand van
een profielschets. We letten op een evenwichtige samenstelling, met leden die expertise
hebben op één (of meerdere) van de volgende gebieden: wetenschappelijk onderzoek
rond dementie, marketing, communicatie, media, bedrijfsleven, financién. Ook willen we
iemand met ervaring met (de zorg rond) dementie in de raad en streven we naar een
goede verdeling in geslacht, leeftijd en maatschappelijke achtergrond. Alle leden moeten
bestuurlijke kwaliteiten hebben en blijk geven van betrokkenheid bij dementie en
Alzheimer Nederland. De leden worden steeds voor een periode van vier jaar benoemd
en kunnen één keer herbenoemd worden.

Over onze planning en controle

Alzheimer Nederland gaat op een verantwoorde manier om
met haar inkomsten. Daar hoort bij dat we transparant zijn:
we laten graag zien hoe de werkzaamheden waaraan we geld
besteden, bijdragen aan onze doelstellingen.

Monitoring van ons werk

De effectiviteit van onze bestedingen meten we in de eerste plaats af
aan de doelstellingen die we hebben vastgelegd. We doen dat aan de
hand van een heldere planning- en controlecyclus, gebaseerd op onze beleidsvisie en de jaarplannen.
Ten minste één keer in de twee maanden hebben we een rapportage over de voortgang van het lopende
jaarplan. De voortgang van belangrijke integrale programma’s zoals Samen dementievriendeliyjk en
Dementie.nl bespreken we ook periodiek in ons managementteam (MT).

Voor het toezicht op onze financién hebben we interne controlemaatregelen. Deze maatregelen worden
besproken met de Financiéle Commissie, die ook mogelijke risico’s voor de uitvoering van ons werk
beoordeelt. Binnen het MT vindt elke maand een financiéle rapportage plaats op project- en
organisatieniveau. Halverwege het jaar en in voorbereiding op het volgende jaar komt een integrale
rapportage aan de orde.
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Efficiénte besteding van middelen

Om de efficiency van onze bestedingen te waarborgen hanteren we een aantal normen. Zo streven we
ernaar om van iedere ingezamelde euro ten minste 75% aan onze doelstellingen te besteden. Daarnaast
hanteren we een norm voor de kosten uit eigen fondsenwerving ten opzichte van de gerealiseerde
inkomsten daarvan. Ons streefpercentage ligt tussen de 18 en 22 procent. De derde norm betreft de
kosten voor beheer en administratie ten opzichte van de totale lasten. Alzheimer Nederland wil daar niet
meer dan 7% aan besteden. In 2016 zijn al deze normen gehaald. Meer gedetailleerde informatie over

deze ratio’s vindt u in paragraaf 4.2.
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3.3 Onze omgeving

Omdat dementie een steeds grotere impact op onze samenleving heeft, is het van belang dat
ons werk een breed draagvlak heeft. Gelukkig ervaren wij dat de aandacht voor dementie
groeit en daarmee ook het gebruik van en de waardering voor ons werk. We willen dat
iedereen die met dementie te maken heeft, ons weet te vinden. Daarom zijn we ons heel
bewust van onze omgeving en de mogelijkheden die samenwerking ons biedt.

Ons contact met belanghebbenden

Alzheimer Nederland heeft te maken met vele (groepen)
belanghebbenden. In de eerste plaats natuurlijk mensen met
dementie en hun omgeving. Daarnaast kunt u denken aan
donateurs, onderzoekers, overheden, bedrijven, media, etc.

We streven ernaar om van al onze contacten tweerichtingsverkeer te
maken: een echte dialoog. Ook willen we onze communicatie steeds
meer afstemmen op de verschillende interesses die onze doelgroepen hebben.

Mensen met dementie en mantelzorgers

Al ons werk draait om de wensen en behoeften van mensen met dementie en hun naasten. Alzheimer
Nederland biedt hulp en informatie en behartigt hun belangen. Om dit goed te kunnen doen, is de
dialoog met mensen met dementie en hun mantelzorgers essentieel. Wat houdt hen bezig? Waar hebben
zij behoefte aan? Deze dialoog krijgt op verschillende manieren vorm, waaronder:

e De kerngroep met daarin acht mensen met dementie.

e Focusgroepen rond specifieke thema’s, met mensen met dementie en/of mantelzorgers.

e Alzheimer Cafés waar ontmoeting en het delen van informatie en ervaringen centraal staan.
e De AlzheimerTelefoon waar mensen terechtkunnen met specifieke vragen.

e Het Alzheimer Panel van mantelzorgers die we een aantal keer per jaar bevragen.

Informatie over dementie en alles wat daarbij komt kijken, delen we onder meer via de websites
www.alzheimer-nederland.nl en www.dementie.nl (met forum), via onze app Alzheimer Assistent en
verschillende brochures.

Overheid en onderzoekers

Onze inzet voor de belangen van mensen met dementie en mantelzorgers kenmerkt onze contacten met
de overheid. Voor het initiéren en faciliteren van wetenschappelijk onderzoek werken we uiteraard
samen met vele nationale en internationale onderzoekers. Al deze mensen helpen we ook verder door
hen met elkaar in contact te brengen.

Donateurs

Ons werk zou onmogelijk zijn zonder de betrokkenheid van vele donateurs. Of het nu om particuliere
gevers gaat, vermogensfondsen of bedrijven, we hechten aan goede relaties met hen en houden hen zo
goed mogelijk op de hoogte van ons werk en de resultaten die we daarmee bereiken. We doen dat onder
meer via www.alzheimer-nederland.nl en www.inactievooralzheimer.nl. Daarnaast hebben we ons
magazine Alz... (oplage 95.000) en nieuwsbrieven voor verschillende doelgroepen. Donateurs
ontvangen elk jaar ons verkort jaarverslag en andere post (met informatie en verzoeken om giften). Om
goed op de hoogte te blijven van hun behoeften stellen we regelmatig vragen via (telefonische) enquétes
en interviews.

Voor meer informatie over onze relatie met donateurs verwijzen wij naar de paragrafen 2.4
Communicatie en 2.5 Fondsenwerving.
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Het Nederlandse publiek

Via social media en onze digitale nieuwsbrief gaan we het gesprek aan met zo veel mogelijk mensen over
ons werk, onze standpunten en actuele ontwikkelingen. Via Twitter en LinkedIn hebben we vooral
contact met belangenbehartigers, samenwerkingspartners, politiek, pers en onderzoekers. Op Facebook
bestaat onze achterban uit verschillende doelgroepen: mantelzorgers, medewerkers in de zorg en andere
geinteresseerden. Onze website www.alzheimer-nederland.nl biedt voor alle doelgroepen uiteenlopende
informatie. Ook onze publieksservice (via ons algemeen telefoonnummer en info@alzheimer-
nederland.nl) is voor iedereen bereikbaar.

Klachtenprocedure

Bij een servicegerichte organisatie hoort dat we klachten over ons werk serieus nemen.
Hiervoor hebben we een protocol dat is afgestemd met het CBFE. In dit protocol staat
onder meer dat we alle klachten direct in behandeling nemen en (in principe) binnen
veertien werkdagen afthandelen. Onze klachtenregisseur is verantwoordelijk voor de
registratie van klachten en de gevolgde procedure. Op het hele proces berust
geheimhoudingsplicht. Mensen hebben ook altijd de mogelijkheid om een klacht over ons
in te dienen bij het CBF of de brancheorganisatie Goede Doelen Nederland. De tekst van
onze klachtenprocedure is bij ons aan te vragen.

Klachten in 2016

In 2016 hebben we in totaal 20 klachten geregistreerd en 217 zogenoemde ‘uitingen van
ongenoegen’. Tot deze laatste categorie behoren op- en aanmerkingen die door de melder
zelf nadrukkelijk niet als klacht aangemerkt worden. Vaak gaat het over communicatie-
uitingen van Alzheimer Nederland, zoals (de toon van) een campagne of mailing. Ook in
2016 gingen uitingen van ongenoegen vaak over onze mailings. Mensen ergerden zich
bijvoorbeeld aan de frequentie of aan de door ons gesuggereerde grootte van het
giftbedrag. Door goede registratie en selectie proberen we te voorkomen dat we mensen
overvragen. Als mensen bijvoorbeeld aangeven slechts één keer per jaar een acceptgiro te
willen ontvangen, regelen we dat. Tegelijkertijd maken we duidelijk dat elke gift — hoe
groot ook — belangrijk is.

Samenwerkingsverbanden

Alzheimer Nederland werkt — landelijk en lokaal — samen met
vele partners om haar ambities waar te maken. We delen onze
expertise, doen onderzoek en maken beleid. Tot onze partners
behoren belangenverenigingen, zorginstellingen, overheden en
onderzoekscentra, maar ook het bedrijfsleven en
zorgverzekeraars.

Deltaplan Dementie

We mogen ons niet neerleggen bij dementie. Vanuit die overtuiging is het Deltaplan Dementie ontstaan,
een netwerk waarin bedrijfsleven, dienstverleners, belangenbehartiging, onderwijs, wetenschap,
zorgaanbieders en zorgverzekeraars hun krachten bundelen om het tij te keren. Alzheimer Nederland is
één van de initiatiefnemers van dit unieke achtjarige programma (2013 — 2020), waarin we ons samen
inzetten voor a) meer wetenschappelijk onderzoek, b) betere dementiezorg en c) een
dementievriendelijke samenleving. Inmiddels zijn al 51 organisaties lid van dit netwerk. Meer informatie
over Deltaplan Dementie: www.deltaplandementie.nl.
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VriendenLoterij

Sinds 2002 is Alzheimer Nederland een van de goede doelen van de Vriendenl oterij. De
VriendenLoterij steunt organisaties die zich richten op gezondheid en welzijn in Nederland. Spelers
maken kans op mooie prijzen en kunnen zelf aangeven welk goed doel ze willen steunen met hun
deelname. De helft van ieder lot gaat direct naar het gekozen doel. Met hulp van de deelnemers aan de
VriendenLoterij kunnen wij investeren in innovatief onderzoek en in andere programma’s zoals
dementie.nl, het online platform voor mantelzorgers.

PGGM

PGGM sluit vanuit haar missie — ‘Mensen helpen bij het realiseren van een waardevolle toekomst’ —
naadloos aan bij de doelstellingen van Alzheimer Nederland. De pensioenuitvoeringsorganisatie is sinds
2013 onze maatschappelijk partner. Zij werkt met ons samen om meer onderzoek mogelijk te maken en
zo veel mogelijk mensen met die met dementie te maken hebben, te ondersteunen. Dit laatste doet
PGGM specifiek als founding partner van ons online platform Dementie.nl, door expertise te delen en de
dialoog te bevorderen. Verder voert PGGM samen met ons het programma Samen dementievriendelijk
uit. PGGM is lid van het Deltaplan Dementie en maakt zich dus op veel gebieden sterk voor mensen
met dementie en hun mantelzorgers.

CZ

CZ is eveneens lid van het Deltaplan Dementie en werkt sinds 2016 met ons samen als founding
partner van Dementie.nl. Als zorgverzekeraar zonder winstoogmerk zet CZ zich in om de zorg goed,
betaalbaar en toegankelijk te houden. Ook voor mensen met dementie willen zij daarin voorop lopen.
Op Dementie.nl deelt CZ haar kennis over dementie om mantelzorgers te helpen bij hun zorgtaak. Een
expert vanuit CZ staat klaar om bezoekers van het platform direct verder te helpen bij hun vragen. CZ
biedt via haar eigen kanalen diensten aan (zoals online seminars en het mantelzorgboek) om mensen
met dementie en hun omgeving te ondersteunen.

KNB

Ook de Koninklijke Notariéle Beroepsorganisatiec (IKNB) werkt sinds 2016 met ons samen, in het
bijzonder op Dementie.nl. Bezoekers van het platform krijgen vanuit de KNB belangrijke voorlichting en
informatie over thema’s rond het vastleggen van financiéle en medische wensen, die bij dementie
relevant worden. Hiervoor is ook een expert vanuit KNB aan het platform verbonden.

Belangenverenigingen

Alzheimer Nederland is aangesloten bij een aantal belangenverenigingen. Voor jonge mensen met
dementie zijn we aangesloten bij het Kenniscentrum Dementie op jonge leeftijd. Bij dit kenniscentrum
zijn ongeveer 25 organisaties aangesloten, allemaal gespecialiseerd in zorg voor jonge
dementiepatiénten. Gezamenlijk verzamelen en verspreiden we ervaring en kennis, zodat anderen hier
gebruik van kunnen maken. Alzheimer Nederland ondersteunt ook de FTD-expertgroep. De FTD-
expertgroep is een laagdrempelige vraagbaak voor professionals over Frontotemporale dementie. In
2016 is Alzheimer Nederland lid geworden van Patiéntenfederatie Nederland. Deze koepel van
patiéntenorganisaties maakt zich sterk voor iedereen die zorg nodig heeft.

Dementievriendelijke bedrijven

Mensen met dementie wonen steeds langer thuis. Om dit zo lang mogelijk vol te houden is het van
belang dat zij in winkels en het openbaar vervoer op een goede manier benaderd worden. Dat is ook één
van de doelstellingen van het programma Samen dementievriendelijk. Albert Heijn en Connexxion
hebben zich vanaf de start aan deze doelstelling verbonden. Beide bedrijven leveren een actieve bijdrage
aan het ontwikkelen van trainingen voor de eigen branche. Met online en offline cursussen leren
buschauffeurs en medewerkers van supermarkten hoe je kunt omgaan met mensen met dementie.
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Internationale samenwerking

Internationaal is Alzheimer Nederland aangesloten bij Alzheimer's Disease International (ADI) en
Alzheimer Europe (AE). Alzheimer’s Disease International komt wereldwijd op voor de belangen van
mensen met dementie. Alzheimer Europe doet dit binnen Europa.

Daarnaast nemen we samen met LECMA (Frankrijk) en AFI (Duitsland) deel aan een internationale
wetenschappelijke adviesraad die voorstellen voor fundamenteel wetenschappelijk onderzoek in elk van
de landen beoordeeld. Deze adviesraad bestaat uit 27 wetenschappers uit Nederland, Frankrijk en
Duitsland.

Huis voor de Gezondheid

Bij Alzheimer Nederland zoeken we steeds naar mogelijkheden om onze bedrijfsvoering efficiénter te
maken. Dit doen wij ook door krachten te bundelen met onze collega’s in het Huis voor de Gezondheid.
We werken intensief samen op het gebeid van faciliteiten en inkoop en sinds 2015 maken we
gezamenlijk gebruik van het personeelsinformatiesysteem AFAS. In 2016 ontstonden plannen om
gezamenlijk ‘in the cloud’ gaan werken. Dit wordt in 2017 gerealiseerd. Deze manier van samenwerken
levert de vijf deelnemende organisaties zowel kwaliteitsbewustzijn als kostenbesparingen op. Daarnaast
verhuren we een deel van onze kantoorruimte aan het Nederlands Gebarencentrum en het Deltaplan
Dementie.

Andere samenwerkingsverbanden

Als gezondheidsfonds bundelen we graag onze krachten waar mogelijk. Daarom zijn wij aangesloten bij
de Samenwerkende Gezondheidsfondsen en lid van Goede Doelen Nederland, de brancheorganisatie
van erkende goede doelen. Over onze samenwerking met de Alzheimer Centra in ons land leest u in het
hoofdstuk Wetenschappelijk Onderzoek.

Een gezonde leefomgeving

Met ons werk dragen we bij aan de gezondheid en
levenskwaliteit van mensen met dementie en hun naasten.
Onze voorlichting over het effect van een gezonde leefstijl op
het risico op dementie zal op termijn resulteren in een
gezondere samenleving. Bij de uitvoering van al dit werk
willen we ook rekening houden met een gezonde
leefomgeving.

Op het punt van duurzaamheid stimuleren we het gebruik van openbaar vervoer, zowel voor het woon-
werkverkeer en dienstreizen van medewerkers als bij de organisatie van evenementen. Steeds vaker
vermijden we de noodzaak van vervoer door overleggen telefonisch — via een conference call — of via
Skype te doen.
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4. Onze financien in 2016

4.1 Inleiding

In de jaarrekening doen we verslag van onze inkomsten en uitgaven, waaronder onze doelbestedingen.
In vergelijking met 2015 is het totaal aan inkomsten met meer dan €3,2 miljoen gegroeid. Deels was dit
voorzien: we ontvingen een subsidie van het ministerie van VWS om samen met andere partners het
vijfjarige programma ‘Samen dementievriendelijk’ uit te voeren. Voor 2016 ging het om € 1,8 miljoen.

Daarnaast bleken de inkomsten vanuit de in 2015 uitgevoerde campagne samen met de
VriendenLoterij, ruim hoger dan begroot: namelijk € 2,0 miljoen in plaats van begroot € 1,1 miljoen.
Tenslotte waren ook de inkomsten uit nalatenschappen hoger dan verwacht: dit bedrag was bijna €

700.000 hoger dan in 2015.

Baten totaal: € 19,4 miljoen

Regionale subsidies en overige opbrengsten 2% ¢ 1Rente en beleggingen O,1%

Overige acties en baten 3% i----wworeeeeeve .

Collecte 8% -

Subsidies van overheden [0% 1--ww-eeeeo- 0
--------------- 1 Donateursprogramma 43%

Acties van derden 12% ---woeeeenee

Nalatenschappen 22% iewwweeeeeemsimanninans

Lasten totaal: € 18,8 miljoen

1 Acties van derden 1%

Beheer en administratie 5%

Eigen fondsenwerving 16% .-,

------------- 1Belangenbehartiging,
hulp & informatie 50%

Wetenschappelijk onderzoek 28% j---wwvneeee

Als gevolg van hogere inkomsten lagen ook de uitgaven aan de doelbestedingen — wetenschappelijk
onderzoek, belangenbehartiging, en hulp en informatie — hoger dan in 2015. De stijging van de uitgaven
is vooral ten goede gekomen aan het programma Samen Dementievriendelijk waar we een subsidie voor
kregen. De extra inkomsten uit de campagne met de VriendenLoterij werd besteed aan het
wetenschappelijk onderzoek dat onder de vlag van het Deltaplan Dementie wordt uitgevoerd. Samen
met de uitgaven aan de innovatieve subsidieronde is de bijdrage van Alzheimer Nederland aan het
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Deltaplan Dementie in 2016 € 2,6 miljoen. De uitgaven voor wetenschappelijk onderzoek konden
stijgen tot ruim de € 5,3 miljoen; circa € 1,4 miljoen hoger dan in 2015.

Jaarrekening en fusie

Per 1 april 2016 zijn de Stichting Alzheimer Nederland en Internationale Stichting Alzheimer
Onderzoek (ISAQO) gefuseerd. Ze gaan verder onder de naam stichting Alzheimer Nederland. De
activiteiten van ISAO zijn in lijn met en soortgelijk aan de activiteiten van Alzheimer Nederland: het
ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek en het geven van voorlichting over de ziekte

dementie. De fusie van beide stichtingen is verwerkt volgens de zogenaamde "pooling of interests"
methode (Raad voor de Jaarverslaggeving Richtlijn 216). Dat betekent dat de activa en de passiva van
de samengevoegde stichtingen, net als de baten en lasten over het boekjaar waarin de fusie plaats vindt
én de ter vergelijking toegevoegde voorgaande boekjaren, in de jaarrekening moeten worden opgenomen
alsof de samenvoeging aan het begin van die boekjaren al een feit was.
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4.2 Efficiénte besteding van middelen

Ratio’s

De Raad voor de Jaarverslaggeving Richtlijn 650 schrijft het hanteren van een aantal ratio's voor die
hieronder worden toegelicht. Deze ratio's zijn een belangrijk financieel sturingsinstrument. De ratio’s
worden per drie jaar gemiddeld. Zo kunnen we rekening houden met schommelingen in inkomsten.
Bijvoorbeeld als gevolg van extra inkomsten uit nalatenschappen laat in het jaar. In de toelichting op de
ratio's is de berekeningswijze van deze ratio's uiteengezet en een analyse van de realisatie ten opzichte
van de normen die Alzheimer Nederland hiervoor hanteert.

Gem. 2014 -2016 2016 2015 2014
Bestedingsratio 74,1 % 75,7 % 69,7 % 76,8 %
Percentage eigen fondsenwerving 21,3 % 20,6 % 20,7 % 22,6 %
Percentage beheer en administratie 5,9 % 5,0 % 64 % 6,3 %

Besteed aan doelstelling

Ons uitgangspunt is dat we een zo hoog mogelijk bedrag besteden aan onze doelstellingen. We willen
van iedere ingezamelde euro ten minste 75% aan onze doelstellingen besteden. De gemiddelde ratio
over drie jaar is met 74,1% onder de norm uitgevallen. In 2016 hebben we deze norm echter wel
gehaald. Hoewel onze ambities hoger waren, hebben we daarin een verbetering ten opzichte van 2015
gerealiseerd van 69,7% naar 75,7%. Dankzij het positieve resultaat over 2016 zullen we in staat zijn
onze ambities ten aanzien van de doelbestedingen en meer specifiek ten aanzien van wetenschappelijk
onderzoek ook in 2017 uit te voeren. Zo zijn in overleg met de Raad van Toezicht er extra uitgaven voor
wetenschappelijk onderzoek voor 2017 en 2018 gepland in de geactualiseerde meerjarenbegroting.

Wetenschappelijk onderzoek
5.287
6.000
3 o 3.855
2 4.000
[
N
8 2.000
besteed in 2016 begroting in 2016 besteed in 2015
Belangenbehartiging, hulp en informatie
c 15.000
S 10.000
N
'S
o 5.000
besteed in 2016 begroting in 2016 besteed in 2015
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Kosten eigen fondsenwerving

Deze norm betreft de verhouding tussen de kosten van eigen fondsenwerving en de gerealiseerde
inkomsten daarvan. Dit percentage wordt berekend door de kosten voor de eigen fondsenwerving te
delen door de totale opbrengst uit de eigen fondsenwerving. Het streefpercentage bij Alzheimer
Nederland ligt tussen 18 - 22%. Over de afgelopen drie jaar waren de kosten van eigen fondsenwerving
21,3%. In 2016 was dit percentage 20,6. Daarmee zijn we binnen de norm uitgekomen.

Kosten van beheer en organisatie

Dit betreft het percentage van de kosten voor beheer en administratie ten opzichte van de totale lasten.
Het is dat deel van de organisatiekosten, dat niet direct kan worden toegerekend aan besteding aan de
doelstelling of aan de fondsenwerving. Alzheimer Nederland stelt dit streefpercentage op maximaal 7%.
In het jaar van het samengaan met ISAO is het gelukt de kosten voor beheer en administratie te verlagen
ten opzichte van 2015: van 6,4% naar 5%. In absolute cijfers gaat het om een besparing van bijna €
81.000 (€ 945.172 in 2016 ten opzichte van € 1.025.949 in 2015). Ook in de afgelopen drie jaar bleef
het gemiddelde percentage voor de kosten van beheer en organisatie met 5,9% binnen de norm.

Toekomstige ontwikkeling van ratio’s

Op basis van de fusie van ISAO en Alzheimer Nederland en de hernieuwde strategie, is eind 2016 een

nieuwe meerjarenbegroting opgesteld voor de jaren 2017 tot en met 2019 (paragraaf 4.5

Meerjarenbegroting). Deze heeft invloed op de ratio’s waar we op sturen. In 2017 streven we naar de

volgende gemiddelden over drie jaar:

e Besteed aan doelbesteding: 75,7 %.
Er staan extra uitgaven gepland ten behoeve van wetenschappelijk onderzoek als gevolg van
meevallende inkomsten in 2016. In absolute zin zullen de uitgaven voor wetenschappelijk onderzoek
in 2017 en 2018 lager uitvallen ten opzichte van 2016. In 2019 zullen we in staat zijn de uitgaven
voor wetenschappelijk onderzoek te laten stijgen naar meer dan € 5 miljoen waarmee we het
uitzonderlijk hoge bedrag uit 2016 evenaren.

o Kosten eigen fondsenwerving: 21,7%.
Dit percentage is het gevolg van noodzakelijke investeringen in het donateursprogramma. Ook in de
jaren 2018 en 2019 zal het percentage binnen de gestelde norm (tussen 18 en 22%) blijven.

e Beheer en organisatie: 5,7%.
De geplande investering in een nieuw CRM-systeem zal in 2017 leiden tot een iets hoger percentage
in vergelijking met 2016. Het effect van de fusie zal zich echter op de iets langere termijn vertalen in
een neerwaartse trend. Het streefpercentage wordt vanaf 2017 verlaagd van 7% naar 6% om de
efficiency van de organisatie te vergroten.
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4.3 Vermogens- en beleggingsbeleid

In ons vermogens- en beleggingsbeleid staan twee dingen centraal: het dekken van risico's op korte
termijn en het zeker stellen dat we ook in de toekomst aan onze verplichtingen tegenover de
doelstellingen kunnen voldoen. De stabiliteit en reputatie van onze organisatie staan voorop.

Vermogensbeleid

In overeenstemming met de Goede Doelen Nederland-richtlijn 'Reserves Goede Doelen' houdt
Alzheimer Nederland een continuiteitsreserve aan. De volgende elementen bepalen en onderbouwen de
minimaal benodigde continuiteitsreserve:

e continuiteit wetenschappelijk onderzoek;

e continuiteit samenwerking Alzheimer Centra;

e continuiteit van de organisatie (voldoende reactietijd);

e innovatiebuffer.

Bij de eerste twee onderdelen hebben we het nadrukkelijk over de verwachtingen in het veld en hoe dat
vertaald kan worden naar benodigde reserve. We hebben het hier nadrukkelijk niet over de lange termijn
schuldverplichting voortvloeiend uit al aangegane verplichtingen op het terrein van wetenschappelijk
onderzoek.

In lijn met de accountancy Raad voor de Jaarverslaggeving Richtlijn 650 wordt bij het inzichtelijk maken
van de reserves ook rekening gehouden met de vorming van bestemmingsfondsen op basis van
geoormerkte gelden van externe geldverstrekkers. Wat nog resteert aan vermogen wordt gepresenteerd
onder de overige reserve. Dit zijn in principe niet geoormerkte reserves.

Met de huidige ontwikkelingen op de financiéle markt komt de waardevastheid van ons vermogen onder
druk te staan. In 2017 zullen we ons beleid heroverwegen.

Beleggingsbeleid

De doelstelling van ons beleggingsbeleid is het waarborgen van de continuiteitsreserve op langere
termijn. Daarbij kiezen we bewust voor een defensieve beleggingsstrategie. We beleggen dan ook alleen
in liquide middelen. Daarnaast worden eventuele aandelen en obligaties uit nalatenschappen zo snel
mogelijk verkocht.
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4.4 Verkorte jaarrekening

Balans per 31 december (na resultdatverdeling)

Activa

Vaste activa
Immateriéle vaste activa
Materiéle vaste activa
Financiéle vaste activa

Vlottende activa

Voorraden

Vorderingen en overlopende activa
Liquide middelen

Totaal

Passiva

Reserves en fondsen
Continuiteitsreserve
Bestemmingsfondsen
Overige Reserve

Voorzieningen
Langlopende schulden
Kortlopende schulden

Totaal

31 december 2016

31 december 2015

€ €
147.827 179.105
226.072 225.587
54.456 54.456
428.355 459.148
47.167 44.563
5.566.080 5.508.331
7.394.131 6.324.413
13.007.378 11.877.307
13.435.732 12.336.454
3.500.000 3.500.000
1.075.359 950.916
1.062.724 592.769
5.638.083 5.043.685
40.845 -
3.174.998 1.822.119
4.581.806 5.470.650
13.435.732 12.336.454
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Staat van baten en lasten 2016

Baten

Baten uit eigen fondsenwerving
Collecte

Donateursprogramma
Nalatenschappen

Overige acties

Verkoop goederen

Overige baten

Correcties voorgaande jaren

Baten uit acties derden, subsidies en overig
Baten uit acties van derden

Subsidies van overheden

Regionale subsidies en overige opbrengsten
Rentebaten en baten uit beleggingen

Som der baten
Lasten
Besteed aan doelstelling

Wetenschappelijk onderzoek
Belangenbehartiging, hulp & informatie

Werving baten
Kosten eigen fondsenwerving
Kosten acties van derden

Beheer en administratie
Kosten beheer en administratie
Som der lasten

Resultaat

Werkelijk Begroting Werkelijk

2016 1 € 2016 I € 2015 1 €
1.612.387 1.550.000 1.560.872
8.426.189 9.174.000 8.169.166
4.314.835 2.959.000 3.624.262
492.682 375.000 390.506
11.307 10.000 6.381
105.673 140.000 217.877
-470.000 - -
14.493.073 14.208.000 13.969.063
2.359.568 1.275.000 1.631.165
2.114.165 2.210.000 292.876
482.139 300.000 510.530
22.813 20.000 3.230
4.978.685 3.805.000 2.437.801
19.471.758 18.013.000 16.406.864
5.287.338 4.442 968 3.854.898
9.454.660 10.344.077 7.584.458
14.741.998 14.787.045 11.439.356
2.980.727 3.153.499 2.887.396
209.462 150.000 655.215
3.190.189 3.303.499 3.542.611
945.172 1.023.371 1.025.949
18.877.359 19.113.916 16.007.916
594.398 =-1.100.916 398.948
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Staat van baten en lasten 2016 (vervolg)

Resultaatbestemming
Dotatie/onttrekking continuiteitsreserve

Dotatie/onttrekking bestemmingsfondsen:
- PGGM Fonds

- Fonds 2Bike4Alzheimer

- Alzheimer Centra

- Fonds Medialab VriendenL oterij

- Fonds Deltaplan Dementie

- Fonds Stichting 't Trekpaert

- Fonds Stichting Dioraphte

- Fonds Alzheimer Cafés

- Fonds Stichting Kubiek

Dotatie/onttrekking overige reserve

Werkelijk
2016 I €

-13.934
-3.458
138.792
-100.000
155.140
-32.500
-50.000
25.000
5.404

469.955

594.398

Begroting
2016 I €

Werkelijk
2015 I €
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Verdeling van kosten

Wetenschappelijk Belangen- Eigen Acties Beheer en Totaal Begroting Totaal
onderzoek behartiging, hulp fondsen- derden administratie 2016 | € 2016 | € 2015 | €
& informatie werving

Bestedingen aan doelstellingen 4.337.125 3.439.668 - - - 7.776.794 7.851.916 5.046.839

Kosten eigen werkorganisatie
Wervingskosten - 1.655.116 1.655.116 - - 3.310.233 3.800.000 3.123.484
Communicatiekosten - 473.423 - - - 473.423 645.000 779.164
Kosten nieuwe huisstijl - - - - - - - 37.552
Acties derden - - - 209.462 - 209.462 150.000 655.215
Personeelskosten 734.112 3.002.580 1.024.135 - 564.865 5.325.692 4.868.000 4.454.972
Huisvestingskosten 65.893 269.507 91.925 - 50.701 478.026 467.000 495.055
Kantoorkosten 49.369 201.922 68.873 - 37.987 358.151 324.000 304.382
Bestuurskosten - - - - 1.979 1.979 5.000 1.331
Overige algemene kosten 100.840 412.443 140.678 - 77.591 731.552 598.000 722.430
Rente- en bankkosten - - - - 39.098 39.098 110.000 75.651
Afschrijvingen - - - - 172.949 172.949 295.000 311.841
Subtotaal 950.213 6.014.991 2.980.727 209.462 945.172 11.100.566 11.262.000 10.961.077
Totaal 5.287.338 9.454.660 2.980.727 209.462 945.172 18.877.359 19.113.916 16.007.916

Het model van kostentoerekening maakt duidelijk hoe Alzheimer Nederland de gemaakte kosten
verdeeld heeft over de doelstellingen, de werving van baten én beheer & administratie. De totalen van
de verschillende kolommen komen overeen met de bedragen in de staat van baten en lasten over 2016.
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Kasstroomoverzicht

Het kasstroomoverzicht is een overzicht waaruit de in- en uitgaande kasstromen in het boekjaar blijken.
Het geeft inzicht in de geldmiddelen die gedurende het boekjaar beschikbaar zijn gekomen voor
Alzheimer Nederland en hoe die geldmiddelen zijn benut in hetzelfde boekjaar.

Kasstroom uit operationele activiteiten
Resultaat boekjaar

Aanpassing voor:
- Afschrijvingen
- Financiéle vaste activa
- Voorzieningen
- Mutaties in langlopende schulden
- Mutaties in werkkapitaal:
- voorraden
- vorderingen
- kortlopende schulden

Kasstroom uit investeringsactiviteiten

Investeringen in verbouwingen
Investeringen in inventaris en apparatuur
Investeringen in automatisering
Desinvestering in automatisering
Desinvestering in inventaris en apparatuur
Bijzondere afwaardering in automatisering

Kasstroom uit financieringsactiviteiten

Mutatie effecten

Netto kasstroom

Stand liquide middelen 1 januari
Stand liquide middelen 31 december
Mutatie liquide middelen

2016 I € 2015 I €
594.398 398.948
158.936 359.926
40.845 -

1.352.879 -805.902
-2.604 29.167
-57.749 -1.263.086

-888.845 -96.871

1.197.861 -1.377.818
-18.515 -
-73.064 -4.253
-57.225 -129.633

- 17.364
20.661 13.707
= 321.005

-128.143 218.190

1.069.718 -1.159.628

6.324.413 7.484.041

7.394.131 6.324.413

1.069.718 -1.159.628
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Bezoldiging Raad van Toezicht en directie

De Raad van Toezicht van Alzheimer Nederland doet haar werk op vrijwillige basis en hiervoor zijn
geen (onkosten)vergoedingen verstrekt. Aan de toezichthouders zijn evenmin leningen, voorschotten of
garanties verstrekt.

De bestuurder van Alzheimer Nederland is mevrouw G.]. Broekema. Haar jaarinkomen blijft binnen
het maximum van € 129.559 (1 FTE/12 mnd.) volgens de Regeling beloning bestuurders van goede
doelen ten behoeve van besturen en raden van toezicht. Ook het jaarinkomen, de belaste vergoedingen/
bijtellingen, de pensioenlasten en de overige beloningen op termijn samen, blijven binnen het in de
regeling opgenomen maximum van € 179.000 per jaar. Aan de bestuurder zijn geen leningen,
voorschotten of garanties verstrekt. Een toelichting op het beleid en de uitgangspunten voor de
bezoldiging van de bestuurder is te vinden in het jaarverslag.

2016 I € 2015 I €
Dienstverband:
Naam: G. ]. Broekema
Functie: Directeur
Aard dienstverband Onbepaalde tijd
Uren 38
Parttimepercentage 100%
Periode 1-1 Ym 31-12
Bezoldiging:
Bruto loon/salaris 119.962 115.510
Vakantiegeld 9.597 9.241
Eindejaar uitkering - -
Variabel jaarinkomen - -
Totaal jaarinkomen 129.559 124.751
SV lasten (werkgeversdeel) 9.392 9.168
Pensioenlasten (werkgeversdeel) 11.210 11.047
Totaal bezoldiging 150.160 144.966

Vanaf 15 oktober 2016 is de heer M.M. Blom van Alzheimer Nederland in functie als interim directeur.
Hij vervangt de huidige bestuurder in verband met haar afwezigheid door ziekte.
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2016 I € 2015 I €
Dienstverband:
Naam: M.M. Blom
Functie: Interim Directeur
Aard dienstverband Bepaalde tijd
Uren 38
Parttimepercentage 100%
Periode 15-10 t/m 31-12
Bezoldiging:
Bruto loon/salaris 18.440 -
Vakantiegeld 1.392 -
Eindejaar uitkering 609 -
Variabel jaarinkomen - -
Totaal jaarinkomen 20.441 -
SV lasten (werkgeversdeel) 1.957 -
Pensioenlasten (werkgeversdeel) 2.091 -
Totaal bezoldiging 24.489 -

Voor de bezoldiging van de bestuurder van de rechtspersoon ISAO (de heer M.J.M. Petit) komt voor
de periode 1-1-2016 tot en met 31-3-2016 een bedrag van € 34.815 (2015: € 148.558) ten laste van
Alzheimer Nederland. De heer Petit was in loondienst bij de ISAO en de arbeidsovereenkomst had het
karakter van een functiecontract. Vanaf 1 april was de heer Petit in loondienst bij Alzheimer Nederland
en aangesteld als directeur Wetenschappelijk Onderzoek en dit liep af op 1 november 2016.
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BEB MAZARS

CONTROLEVERKLARING VAN DE ONAFHANKELIJKE
ACCOUNTANT

Aan: de Raad van Toezicht en het bestuur van Stichting Alzheimer Nederland

De in dit verslag op pagina 71 tot en met 77 opgenomen samengevatte jaarrekening,
bestaande uit de samengevatte balans per 31 december 2016 en de samengevatte staat van
baten en lasten over 2016 met bijbehorende toelichtingen, is ontleend aan de gecontroleerde
jaarrekening van Stichting Alzheimer Nederland te Amersfoort over 2016. Wij hebben een
goedkeurend oordeel verstrekt bij die jaarrekening in onze controleverklaring van 26 juni 2017.
Desbetreffende jaarrekening en deze samenvatting daarvan, bevatten geen weergave van
gebeurtenissen die hebben plaatsgevonden sinds de datum van onze controleverklaring
van 26 juni 2017.

De samengevatte jaarrekening bevat niet alle toelichtingen die zijn vereist op basis van
Richtlijn 650 voor fondsenwervende instellingen van de Nederlandse Raad voor de
Jaarverslaggeving. Het kennisnemen van de samengevatte jaarrekening kan derhalve niet in
de plaats treden van het kennisnemen van de gecontroleerde jaarrekening van Stichting
Alzheimer Nederland.

Verantwoordelijkheid van het bestuur

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opstellen van een samenvatting van de
gecontroleerde jaarrekening in overeenstemming met de grondslagen zoals beschreven
in grondslagen voor waardering en resultaatbepaling in de toelichting.

Verantwoordelijkheid van de accountant

Onze verantwoordelijkheid is het geven van een oordeel over de samengevatte jaarrekening
op basis van onze werkzaamheden, uitgevoerd in overeenstemming met Nederlands Recht,
waaronder de Nederlandse Standaard 810, "Opdrachten om te rapporteren betreffende
samengevatte financiéle overzichten".

-8 .
WiLHELMINA TOwER, DELFLANDLAAN 1 - POsTaus 7266 - 1007 |G AMSTERDAM
Tev: 088 27 72 400 - FAX: 088 277 2245 - amsterdam audit@mazars.nl
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B MAzARS

Oordeel

Naar ons oordeel is de samengevatte jaarrekening in alle van materieel belang zijnde aspecten
consistent met de gecontroleerde jaarrekening van Stichting Alzheimer Nederland voor het
jaar geéindigd op 31 december 2016 in overeenstemming met de grondslagen zoals
beschreven in grondslagen voor waardering en resultaatbepaling van de toelichting.

Amsterdam, 26 juni 2017
MAZARS PAARDEKOOPER HOFFMAN N.V.
w.g.

T. Haremaker RA

N
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4.5 Meerjarenbegroting

Baten

Baten uit eigen fondsenwerving
Collecte

Donateursprogramma
Nalatenschappen

Overige acties

Verkoop goederen

Overige baten

Baten uit acties derden, subsidies en overig
Baten uit acties van derden

Subsidies van overheden

Regionale subsidies en overige opbrengsten

Som der baten

Lasten

Besteed aan doelstelling
Wetenschappelijk onderzoek
Belangenbehartiging, hulp en informatie

Werving baten
Kosten eigen fondsenwerving

Kosten acties van derden

Beheer en administratie
Kosten beheer en administratie

Som der lasten

Resultaat

Resultaatbestemming
Onttrekking van overige reserve
Onttrekking van bestemmingsfondsen

Begroting Raming 2018 Raming 2019

2017 | € 2018 | € 2019 | €
1.740.000 1.830.000 1.930.000
8.637.000 9.745.000 11.453.000
3.000.000 3.200.000 3.800.000

550.000 650.000 750.000

- 20.000 40.000

100.000 100.000 100.000

14.027.000 15.545.000 18.073.000
1.450.000 955.000 735.000
2.345.000 2.320.000 2.285.000

525.000 550.000 575.000

4.320.000 3.825.000 3.595.000
18.347.000 19.370.000 21.668.000
4.497.862 4.585.431 5.452.323
10.454.584 10.462.342 10.585.532
14.952.446 15.047.773 16.037.855
3.362.454 3.450.914 3.510.529

100.000 100.000 100.000
3.462.454 3.550.914 3.610.529
1.132.100 1.153.313 1.158.616

19.547.000 19.752.000 20.807.000
-1.200.000 -382.000 861.000

-447.646 -382.000 861.000

-752.354 - -
-1.200.000 -382.000 861.000
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Colofon
Opdrachtgever, projectleider en eindredactie
Concept en realisatie

Teksten
Fotografie

Alzheimer Nederland, Hella van der Schoot en
Sophie van de Fliert

Lime C, Astrid Warntjes, Karin Versteegh
Frips, Robert-Jan van den Hoorn

Ilvy Njiokiktjien, Mike Raanhuis, Maarten
Noordijk, Alzheimer Nederland
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