MAAK HET VERSCHIL, GEEF KINDEREN MET HERSENSTAMKANKER EEN KANS!

Cichling

SO

Het fonds tegen hersenstamkanker (én gliomen) bij kinderen.
Voor een kans op leven na een nu nog fatale diagnose!

Word donateur! Bankrekening: NL 07 ABNA 062.63.83.463
Kijk op www.stichtingsemmy.nl
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1 Samenvatting

Vanaf de oprichting op 19 oktober 2007 is er het nodige gebeurd rondom Stichting Semmy en door het
toedoen van Stichting Semmy. Of beter gezegd: door de steun van iedereen die ons vanaf de oprichting
steunt met donaties en of acties.

In dit jaarverslag hebben we ervoor gekozen om alle achtergrondinformatie over de onderzoeken en een overzicht
van alle acties achterwege te laten. Al deze informatie is namelijk terug te vinden op onze website
www.stichtingsemmy.nl en ook via onze Facebookpagina www.facebook.com/stichtingsemmy.

Opbrengsten 2015

Het jaar 2015 stond net als in 2014 in het teken van het handhaven van de huidige opbrengsten en daarnaast
proberen te vernieuwen en ons daarmee klaar te maken voor de komende jaren. Het voornaamste doel was het
realiseren van een opbrengst van tenminste € 300.000,- zoals we hebben toegezegd aan het onderzoeksteam
VONK-SEMMY van VUmc Amsterdam. En dat is met pijn en moeite gelukt met een eindscore van € 308.466,76.

We hebben weer hele mooie opbrengsten mogen ontvangen van steeds meer grote en kleinere acties en
evenementen zoals Semmy’s Party (voorheen Semmy’s Rock), Run4Nina, Six4Semmy, Step4Semmy,
Stichting Semmy Tournament, Kidz for Kidz, en nog veel meer.

We kunnen tevreden en trots zijn op wat we toch met z'n allen in 2015 bij elkaar hebben opgehaald. Nu moeten we
dit zien vast te houden en liefst een beetje uitbouwen, zodat we makkelijker aan ons commitment van € 300.000,-
per jaar aan VUmc kunnen voldoen en wellicht zelfs garant kunnen gaan staan voor een hoger bedrag.

Onderzoek

Op basis van de onderzoeksresultaten vanaf 2008 heeft VUmc in 2015 een significante doorbraak weten te
realiseren. Hieraan is aandacht besteed in dagblad De Telegraaf en mochten wij met een aantal ouders samen
met Esther Hulleman van VUmc bij RTL Late Night / Humberto Tan op 5 mei ons verhaal komen doen. De
uitzending is via onze Facebook pagina terug te kijken.

Kort gezegd komt het erop neer dat er door intensief onderzoek in het laboratorium twee stofjes zijn ontdekt die in
staat zijn de DIPG-tumorcellen te doden. Nu moeten we ‘alleen nog maar’ deze stofjes in de hersenstam zien te
krijgen. De bedoeling is om dat via de ontwikkelde CED-methode te doen, waarmee een soort van infuus-buisjes
direct in de hersenstam worden aangebracht en de stofjes via de buisjes in de hersenstam in kunnen druppelen.
CED staat voor Convection Enhanced Delivery. Om sneller deze methode te kunnen toepassen is het team van
VUmc in gesprek met het team van het ziekenhuis in Bristol, omdat zij ook een CED-techniek hebben ontwikkeld.

Doel 2016

We willen langs deze weg alle initiatiefnemers, vrijwilligers, deelnemers, sponsors van harte danken voor al hun
inzet en bijdragen. Zonder deze hulp kunnen wij niet bestaan en was het niet mogelijk geweest om de resultaten te
behalen zoals hierboven beschreven waarmee we dichterbij een mogelijke genezing kunnen komen.

Voor 2016 hopen wij wederom de steun te krijgen van vrijwilligers, deelnemers aan acties en donateurs zodat wij
de onderzoeken kunnen blijven financieren en de internationale samenwerking verder kunnen concretiseren en
verwezenlijken.

Het is echt nodig, want zolang we nog geen definitieve behandeling hebben, moeten we helaas van te veel
kinderen afscheid blijven nemen. En daar willen we vanaf.

Het bestuur



2 Over Stichting Semmy

2.1 De doelstelling

Sinds de oprichting op 19 oktober 2007 heeft Stichting Semmy ten doel d.m.v. wetenschappelijk
onderzoek het verlengen van de levensverwachting en uiteindelijk het creéren van een
overlevingskans van kinderen die getroffen zijn door hersenstamkanker (ponsglioom).

De overlevingskans bij een hersenstamtumor is vrijwel 0% met een levensverwachting na
diagnose van 2 tot 12 maanden. Dit in tegenstelling tot de gemiddelde overlevingskans van
kinderkanker die ondertussen gelukkig al 75% is. We moeten van die 0% af en zoeken dus naar
een behandeling die ouders en de getroffen kinderen hoop op genezing kan geven na
diagnose. Want alleen al die hoop is van levensbelang!

2.2 De organisatie

Het dagelijks bestuur bestaat nog altijd uit 4 personen, Nicole Bakker, John Emmerik, Mike van
Dijk en Hans van der Eng.

Daarnaast zijn er diverse vrijwilligersgroepen, verspreid over heel Nederland, die zich actief
inzetten om acties te initiéren of te ondersteunen bij acties in hun regio, dit zijn:

¢ Regio West-Friesland, Enkhuizen/Andijk ¢ Regio Druten, team Maas & Waal
e Regio Apeldoorn ¢ Regio Maastricht

e Regio Den Haag e Regio Zwolle

e Regio Zoetermeer ¢ Regio Friesland

e Regio Groningen

En tot slot zijn we erg blij met onze ambassadeurs, Prof. Dr. G.J. Kaspers en Wendy van Dijk,
en ook met de vrienden van Stichting Semmy: Aukje van Ginneken, Marieke van Ginneken,
Eddy Zoéy en Tamara Tol.
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3 Onderzoek via Stichting Semmy: VONK-SEMMY

3.1 Oorsprong VONK-SEMMY en VUmc

VU medisch centrum (VUmc) is een universitair medisch centrum. Dit betekent dat niet alleen
patiéntenzorg hun taak is, maar ook het verrichten van wetenschappelijk onderzoek en het
verzorgen van opleidingen. Eén van de pijlers van het wetenschappelijk onderzoek binnen het
VUmc fonds betreft onderzoek naar kinderkanker, uitgevoerd door de afdeling VUmc
Onderzoek Naar Kinderkanker (VONK). Binnen VONK is er op verzoek van Stichting Semmy
begin 2008 een speciaal onderzoeksproject van start gegaan met als toepasselijke naam
VONK-SEMMY.

Op basis van de huidige beschikbare gelden had het project VONK-SEMMY initieel een
doorlooptijd van vier jaar. Hoe meer geld er beschikbaar komt, hoe meer mensen er op het
onderzoek gezet kunnen worden, hoe eerder resultaten te verwachten zijn, en dus hoe eerder
we iets voor kinderen met een hersenstamtumor kunnen betekenen.

In de afgelopen jaren zijn er dermate gelden binnengekomen dat Stichting Semmy de inbreng
richting VONK-SEMMY heeft kunnen uitbreiden waardoor er meer mensen op het onderzoek
Zijn gekomen en de initiéle doorlooptijd is losgelaten.

Alles wat er sinds de oprichting van Stichting Semmy aan onderzoek door VUmc is gedaan, is
terug te lezen op de website: http://www.stichtingsemmy.nl/onderzoek/.

3.2 Uitleg van het onderzoek

Stichting Semmy ondersteunt het onderzoek van VUmc naar hersenstamkanker bij kinderen.
Dit is enorm belangrijk. Want het onderzoek van vandaag, is de behandeling van morgen. Zo
steeg door vernieuwend onderzoek de kans op genezing van kinderleukemie van minder dan
10% in de jaren 60 naar meer dan 80% nu.

Ook voor kinderen met hersenstamkanker moet het mogelijk zijn dat er in ieder geval een kans
op genezing komt. Waar is het onderzoeksteam onder leiding van Prof. Gertjan Kaspers
allemaal mee bezig om dit te realiseren?

3.3 Verschillende soorten onderzoek

Het team doet laboratoriumonderzoek en klinisch onderzoek. Echte vernieuwingen komen uit
het laboratorium. De onderzoekers bestuderen de eigenschappen van de kankercellen en
testen allerlei nieuwe behandelingen uit om de groei van tumorcellen te remmen.

Vinden ze veelbelovende behandelingen, dan worden die daarna tijdens het klinisch onderzoek
bij kinderen getest. Het effect van een behandeling bij patiénten is namelijk helaas vaak veel
minder goed dan in het laboratorium. Bovendien kunnen er onverwachte, soms ernstige,
bijwerkingen optreden.

Overigens kan dit klinisch onderzoek niet bij volwassenen worden gedaan. Zij krijgen dit type
hersenstamkanker helemaal niet. Kinderen zijn ook geen kleine volwassenen. Ze reageren
vaak heel anders op een behandeling.



Onderzoeken en resultaten uit het laboratorium

Voor het laboratoriumonderzoek is

voldoende proefmateriaal nodig. Dit zijn =-v—-
tumorcellen (cellijnen) of muizen met
kanker in de hersenstam
(muismodellen). Op dit moment heeft
het onderzoeksteam 1 cellijn gemaakt
van tumorcellen uit een autopsiestudie.
Uit het materiaal zijn ook verschillende
muismodellen ontstaan. Maar na
toediening bij muizen bleek het erfelijke
materiaal (het DNA) in de tumoren

meer op dat van muizen dan van h
mensen te lijken. Ook andere < L v
onderzoeksteams op de wereld hebben dit ontdekt. Er wordt nu onderzocht hoe dit kan
zijn veranderd. Belangrijk nieuws is dat kortgeleden uit een autopsie een ander
muismodel is ontstaan, dat vermoedelijk wel om een ‘mensentumor’ gaat. Maar er moet
meer onderzoek gebeuren voordat dit zeker is.

Om meer onderzoeksmateriaal te krijgen, werkt het team van VUmc samen met
buitenlandse partners, bijvoorbeeld uit Amerika en Spanje. De onderzoekers proberen
ook nieuwe muismodellen te maken met de cellen uit het buitenland.

Bij het maken van muismodellen spuiten de onderzoekers tumorcellen in de hersenen
van gezonde muizen. Ze kijken nu of het mogelijk is om het erfelijk materiaal voor het
inspuiten te veranderen: ze voegen er een gen aan toe dat ervoor zorgt dat tumorcellen
licht geven. Dit licht wordt zichtbaar bij het maken van een foto met een speciale CCD-
camera. Zo kan het team de groei van de tumorcellen in de muis van buitenaf volgen.

Een cel in het lichaam kan een kankercel worden als het erfelijk materiaal van de cel
opdracht geeft om heel hard te groeien. In 2015 werd ontdekt dat 70 tot 80% van de
kinderen met hersenstamkanker een afwijking heeft in het DNA van de tumorcellen (in
het Histon 3 gen). Op de hele wereld gebeurt nu onderzoek om een medicijn te vinden
dat deze afwijking kan repareren of de gevolgen ervan (de celgroei) kan tegengaan. Ook
het team van VUmc doet hieraan mee.

Ook stoffen uit de omgeving van een kankercel kunnen een signaal afgeven waardoor
cellen gaan groeien (groeifactoren). Het onderzoeksteam van VUmc zoekt naar een
medicijn om dit signaal af te remmen en dus de groei te stoppen. Inmiddels zijn 16
medicijnen getest op cellen van 6 verschillende patiénten. Enkele medicijnen bleken de
celgroei te remmen en worden de komende tijd verder onderzocht. Het team ontdekte
ook dat tumorcellen zichzelf in leven houden wanneer ze door 1 medicijn worden
geremd. Dit doen ze door ‘alternatieve groeiroutes’ te nemen: wordt een groeiroute
geremd, dan gebruiken de cellen een andere route om toch door te groeien. Dit zou
kunnen betekenen dat tumorcellen niet met maar 1 medicijn, maar met meerdere
medicijnen (die elk op een andere groeiroute werken) moeten worden afgeremd.

In elke cel, ook in een kankercel, zit ons erfelijk materiaal opgevouwen. Bepaalde
eiwitten zorgen voor de vouwing. Wanneer de vouwing anders is dan normaal werkt het
erfelijk materiaal ook anders. In de tumorcellen van kinderen met hersenstamkanker lijkt
de vouwing van erfelijk materiaal verstoord. Het team doet onderzoek naar medicijnen
die de verkeerde vouwing kunnen herstellen.



De onderzoekers gebruiken muizen voor het testen van medicijnen, maar ook om een
nieuwe techniek voor het toedienen daarvan uit te proberen. Deze techniek heet
Convection Enhanced Delivery (CED). Bij CED gaat er een kleine naald in de tumor. Via
die naald is het mogelijk om medicijnen direct in de tumor toe te dienen in plaats van via
een bloedvat. Daardoor kan de beschermlaag (barriére) tussen het bloed en de hersen
het medicijn niet tegenhouden. In verschillende onderzoeken met muizen is gebleken dat
het plaatsen van de naald veilig is, maar dat de techniek niet zomaar werkt met elk
medicijn. Het team onderzoekt nu welk medicijn het best via CED kan worden
toegediend. Ook wordt onderzocht of medicijnen beter hun werk doen door deze
techniek. De onderzoekers van VUmc zijn bezig om te kijken of het CED in het
ziekenhuis aan patiénten kan aanbieden. Hiervoor moet eerst een ‘ethische commissie’
toestemming geven. Zo’n commissie bepaalt of de behandeling veilig genoeg is voor
patiénten.

Uitgebreide onderzoeksresultaten uit het laboratorium zijn terug te vinden op:
www.stichtingsemmey.nl/laboratorium-onderzoek-2/

Onderzoeken en resultaten bij patiénten in het ziekenhuis

In VUmc kunnen kinderen met hersenstamkanker een experimentele behandeling ondergaan.
Dit betekent dat nog niet is bewezen dat de behandeling werkt. Wel is in het laboratorium vooraf
vastgesteld dat de medicijnen die in het onderzoek worden gegeven de tumorgroei zouden
kunnen remmen. Er wordt in de experimentele behandeling gekeken of de medicijnen ook in
patiénten hun werk doen en of het veilig is. Het is voor dit onderzoek nog te vroeg (er zijn nog te
weinig kinderen behandeld) om te kunnen bepalen of de behandeling werkt. Wel verdragen de
meeste patiénten de behandeling goed, er treden niet te veel bijwerkingen op.

1 onderzoek is ondertussen afgerond. In dit onderzoek werd aan het medicijn
Bevacizumab (Avastin) een radioactief vlaggetje gehangen. Nadat dit medicijn via een
bloedvat aan de patiént werd toegediend, is met een PET-scan gekeken waar het
medicijn in het lichaam naartoe ging. Het was mogelijk om te zien of het medicijn wel in
de tumor aankwam. Maar ook of het op andere plekken in het lichaam terechtkwam waar
het misschien bijwerkingen zou kunnen geven (zoals de lever, de nieren, de botten, etc.).
Er zijn in totaal 7 patiénten probleemloos gescand. Bij 5 van de 7 patiénten werd
Bevacizumab gezien in de tumor, maar er waren wel grote verschillen tussen de
patiénten in de hoeveelheid medicijn. De resultaten van dit onderzoek zijn zeer
belangrijk. Hiermee wordt het in de toekomst misschien mogelijk om te voorspellen welke
patiénten baat hebben bij een bepaald medicijn en welke alleen maar bijwerkingen
krijgen. Het team van VUmc start binnenkort met een nieuw PET-onderzoek met andere
medicijnen.

In het autopsieonderzoek wordt bij kinderen die zijn overleden aan hersenstamkanker de
tumor verwijderd en gezond hersenweefsel weggenomen. Het materiaal wordt gebruikt
voor het onderzoek in het laboratorium. Tot nu toe is er bij 10 patiénten een autopsie
gedaan. Geen van de ouders had spijt dat ze aan dit onderzoek hebben meegewerkt. De
resultaten die uit de autopsie naar voren komen zijn uiterst waardevol voor het
laboratoriumonderzoek.

Het onderzoeksteam van VUmc doet ook mee aan nieuw onderzoek met gegevens van
pati€énten uit heel Europa. In samenwerking met ziekenhuizen uit maar liefst 15 Europese
landen en 2 niet-Europese landen is een registratiesysteem opgezet voor kinderen met
hersenstamkanker: de SIOPe DIPG Registry.



VUmc nam hiertoe het initiatief en codrdineerde de ontwikkeling van de Registry. De
database wordt ook in Nederland beheerd. Het doel van de registratie is om
(behandel)gegevens en MRI-beelden van alle patiénten uit heel Europa te verzamelen
en te vergelijken. Hopelijk worden zo meer aanwijzingen gevonden voor een mogelijke
oorzaak voor het ontstaan van hersenstamkanker. Ook maakt dit onderzoek het mogelijk
om makkelijker te vergelijken welke behandelingen het beste werken.

e In oktober 2015 werd bekend dat er een kleine miljoen dollar subsidie beschikbaar wordt
gesteld om dit register op te zetten.

Uitgebreide onderzoeksresultaten bij patiénten in het ziekenhuis zijn terug te vinden op:
www.stichtingsemmy.nl/patienten-onderzoek-2/

Samenwerkingsverbanden

Door de toegenomen internationale bekendheid, mede ook door toedoen van de activiteiten van
VUmc, zijn er ondertussen diverse internationale samenwerkingsverbanden ontstaan. Sinds
2011, komen elk jaar de specialisten uit diverse onderzoekscentra uit vele Europese landen bij
elkaar en inmiddels ook uit Amerika en Canada. Het ene jaar komen ze in Amsterdam bij
elkaar, het andere jaar in Barcelona of de laatste keer in Valencia.

Mede door alle inspanningen en de voortrekkersrol van het team van VUmc Amsterdam op het
gebied van onderzoek en de Registry is VUmc aangewezen als het centrum van het
internationale samenwerkingverband.

Het team

Het huidige team bestaat nu uit een divers gezelschap, onder leiding van Prof. Gertjan Kaspers.
Het laboratoriumonderzoek wordt gecodrdineerd door dr. Esther Hulleman, het klinisch
onderzoek door dr. Dannis van Vuurden. Momenteel werken er negen mensen binnen het
VONK-SEMMY team. Hoe meer geld er beschikbaar komt, hoe meer mensen er kunnen
worden aangesteld om onderzoek te doen. In 2015 zijn de teamleden gefotografeerd en
geinterviewd door Marije Ferwerda en Arlette Warmerdam.
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Ontmoet het team: www.stichtingsemmy.nl/ontmoet-het-team/




4 De resultaten van Stichting Semmy

Stichting Semmy heeft sinds de oprichting op 19 oktober 2007 veel bereikt. Het jaar 2012 was
ons topjaar voor wat betreft opbrengsten met een totaal van € 392.367,03

2015 was ons voornaamste doel om te kunnen voldoen aan de toegezegde € 300.000,- en
onze reserves zo veel mogelijk in stand te houden.

Inclusief € 4.241,11 aan renteopbrengsten kwamen de totale ontvangsten in 2015 uit op:
€ 308.466,76. Ondanks moeilijke economische tijden, kunnen we over 2015 zeer tevreden zijn.

Hieronder is allereerst te lezen wat de concrete resultaten zijn geweest op het gebied van
fondsenwerving, waarna een overzicht wordt gegeven van de acties die een belangrijke
bijdrage hebben geleverd aan het tot stand komen van deze resultaten.

4.1 Financiéle resultaten van Stichting Semmy

De voornaamste inkomsten waren donaties van particulieren en bedrijven c.q. opbrengsten van
acties door hen georganiseerd. In 2015 werden opnieuw vooral vele bijzondere acties
georganiseerd door families en vrienden van ouders die ook een kindje hebben of hebben
gehad met een hersenstamtumor.

Ook werden gelden geworven door het organiseren van de jaarlijks terugkerende Run4Semmy,
waarbij gemeld moet worden dat de opbrengsten van de Run al een aantal jaar afnemen.

Op de website van Stichting Semmy, www.stichtingsemmy.nl/acties-2015, zijn alle acties terug
te vinden met foto’s erbij.

Alle donaties die wij ontvangen gaan volledig naar het onderzoek. Eventuele kosten proberen
we altijd op wat voor manier dan ook gesponsord te krijgen. Wanneer dat niet lukt, bijvoorbeeld
in het geval van postzegels, enveloppen, eventueel promotiemateriaal e.d. betalen de
bestuursleden en vrijwilligers dat zelf. De enige kosten die voor rekening van de Stichting komen
zijn de inschrijving KvK, de twee domeinnamen, de bankkosten en de kosten gemaakt voor de
Familiedag.

Belangeloze bijdragen

Ook in 2015 zijn er diverse bedrijven die geheel belangeloos hun producten of diensten aan
Stichting Semmy ter beschikking hebben gesteld. Wij zijn hen hiervoor zeer erkentelijk en willen
ze dan ook niet onvermeld laten:

¢ Internetbedrijf Webton Internetdesign BV heeft voor Stichting Semmy de basiswebsite
ontworpen en stelt deze belangeloos ter beschikking. De medewerkers van Webton,
Shirley Manig en Kevin van Haare staan altijd ter beschikking en helpen direct als we
vragen hebben.

e De shirts voor de Run4Semmy 2015 zijn wederom gesponsord door AirQuality Group.

e Het opbrengen van de patches en de bedrukking van deze shirts wordt zoals altijd
gedaan door Via Sofia textieldrukkerij in Zwaag.

Elke vorm van ondersteuning is zeer welkom en is geen druppel op een gloeiende plaat of
een bedrag dat verdwijnt in de massa, maar een substantiéle bijdrage aan een zeer
noodzakelijk onderzoek.



4.2 Opbrengsten in 2015

Onderstaand schema is een weergave van de financiéle resultaten van Stichting Semmy sinds
2010, onderverdeeld in:

e De opbrengsten
e De uitgaven

¢ Nog besteedbaar

Totaal ontvangen gelden Stichting Semmy in 2015 : € 308.466,76
Dit bedrag is als volgt opgebouwd:
Donaties : € 304.225,65
Rente €4.241,11
Analyse van de opbrengsten 2010 - 2015
2010 2011 2012 2013 2014 2015
Totale opbrengst | € 320.687,84 | €269.709,29 | € 392.367,03 | € 298.862,85 | € 358.127,13 | € 308.466,76
Waarvan € 73.577,60 | € 90.900,75 | € 99.529,35 | € 47.839,26 | € 48.364,74 | € 38.918,44
Run4Semmy
gpbrengst excl. | €247.110,24 | €178.808,54 | €292.837,68 | € 251.023,59 | € 309.762,39 | € 269.548,32
un

Toelichting op de opbrengsten

Met deze opbrengst kunnen we voldoen aan onze toezegging aan VUmc om ten minste
€ 300.000 te kunnen financieren van het onderzoek. We zijn tevreden met het behaalde
resultaat en hoeven hierdoor gelukkig niet in te teren op onze reserves.

Ten opzichte van 2014 echter zijn de totale opbrengsten in 2015 aanzienlijk afgenomen met
bijna € 50.000. Deze lagere jaaropbrengst is mede veroorzaakt door de lagere opbrengst van
de Run4Semmy. Daar we evengoed ons jaarbudget hebben behaald, betekent dat de vele
acties in het hele land voldoende matuur zijn geworden, en we gelukkig niet meer afhankelijk
zijn van de Run4Semmy. Desalniettemin zullen we weer gaan proberen om de opbrengsten van
de Run4Semmy te laten toenemen.

We hebben weer hele mooie opbrengsten mogen ontvangen van steeds meer grote en
kleinere acties en evenementen zoals Semmy’s Party (voorheen Semmy’s Rock),
Run4Nina, Six4Semmy, Step4Semmy, Stichting Semmy Tournament, Kidz for Kidz en
nog veel meer.

We hopen dat deze evenementen een blijvend karakter krijgen om een stabiele(re) basis te
krijgen. We kunnen tevreden en trots zijn op wat we toch met z'n allen in 2015 bij elkaar
hebben opgehaald. Nu moeten we dit zien vast te houden en liefst een beetje uitbouwen, zodat
we makkelijker aan ons commitment van € 300.000,- per jaar aan VUmc kunnen voldoen en
wellicht zelfs garant kunnen gaan staan voor een hoger bedrag.
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Opbrengsten Run4Semmy

Hieronder een overzicht van de opbrengsten van de Run4Semmy verdeeld over totaal en
gemiddelde opbrengst per deelnemer. Of het te maken heeft met de financiéle crisis weten we
niet, maar wel is duidelijk dat de opbrengst per deelnemer gemiddeld elk jaar lager wordt.

Gemiddeld per

Jaar Aantal deelnemers Totaal opbrengsten deelnemer
2008 99 € 34.540,26 € 348,89
2009 357 € 126.002,02 € 352,95
2010 319 € 73.577,60 € 230,65
2011 420 € 90.900,75 €216,43
2012 440 € 99.529,35 € 226,20
2013 373 € 47.839,26 € 128,25
2014 338 € 48.364,74 € 143,09
2015 300 € 38.918,44 €129,72

4.3 Uitgaven in 2015

Stichting Semmy doet er alles aan om geen kosten te hoeven maken, anders dan bestedingen
aan het daadwerkelijke onderzoek. Nog altijd lukt het ons, weliswaar met de nodige moeite en
hulp, om kosten voor reclamemateriaal, publiciteit, shirts, etc. gesponsord te krijgen. Daar waar
het niet lukt, zullen we dat zo veel mogelijk uit eigen zak betalen, zoals bijvoorbeeld portokosten
en benzinekosten.

De gedane uitgaven in 2015 zijn als volgt:

* betaald aan VUmc Fonds in 2015 voor onderzoekskosten : € 344.400,52
* Domeinnaam registratie en webhosting 2015 www.pontineglioma.com 1€ 60,50
* Domeinnaam registratie en webhosting 2015 www.stichtingsemmy.nl € 26,92
* Bankkosten 1€ 184,70
* Kosten huur Speeltuin voor familiedag € 190,00
Totale uitgaven in 2015 : € 344.862,64
Totale kosten niet direct onderzoeksgerelateerd, inclusief de bankkosten 1€ 462,12

Zoals u uit dit overzicht kunt opmaken gaat 99,9986% (€ 462,12 / € 344.862,64) van onze
bestedingen naar het onderzoek!
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4.4 Nog besteedbaar vermogen

Banksaldo Stichting Semmy per 31/12/2015 beschikbaar voor onderzoek : € 630.700,61

Zoals reeds gemeld in voorgaande jaarverslagen is het van groot belang voor het voortbestaan
van Stichting Semmy en daarmee ook de financiering van de lopende onderzoeken in VUmc,
dat we ondertussen de nodige reserves hebben kunnen opbouwen.

Eind 2015 hadden we € 630.700,61 beschikbaar om de lopende onderzoeken te kunnen blijven
financieren. Mocht de geldstroom, om wat voor reden dan ook, minder worden, dan hebben we
nu voldoende reserves om het onderzoek nog ruim twee jaar te kunnen financieren.

Dit is voor ons als bestuur een geruststelling, maar geen aanleiding om het rustiger aan te gaan
doen. Immers hoe meer geld, hoe meer onderzoek, hoe eerder een mogelijke verbetering of
zelfs een oplossing gerealiseerd kan worden.

Daar we nog altijd een ruime voorziening hebben, zijn we in de gelegenheid om aan VUmc aan
te geven dat we een overlapperiode kunnen creéren voor de dames die dit jaar gaan
promoveren. Dit om te voorkomen dat er een vertraging in het onderzoekt komt. M.a.w. onze
verplichting naar VUmc zal in 2016 tijdelijk iets verhoogd worden.
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4.5 Promotie voor Stichting Semmy

De website www.stichtingsemmy.nl, www.pontineglioma.com, de Facebookpagina
www.facebook.com/stichtingsemmy en de Twitter account http://twitter.com/stichting semmy
zijn de belangrijkste communicatiemiddelen voor de stichting. Het doel is om acties die gedaan
zijn om geld op te halen voor de stichting te promoten en om ouders en (nieuwe) bezoekers van
informatie te voorzien over het VONK-SEMMY onderzoek.

De website en Facebookpagina worden beheerd door Arlette Warmerdam. De Twitter account
door Nicole Bakker en John Emmerik.

4.5.1. Website

In 2015 is er de mogelijkheid tot het maken
van formulieren toegevoegd aan de website. oy e eemtites eou enet 11
Hierdoor kunnen mensen zich direct

aanmelden voor bivoorbeeld de

Run4Semmy of inschrijven voor een clinic

tiidens het Semmy Tournament. S DOVEER WUI » Wendy van Dijlc
De formulieren geven ook de mogelijkheid 1840 =
ULO7ABNA0626383Ub3

om direct te betalen via iDeal.

De webshop is in 2014 gevuld, maar de
uitlijning leverde in 2015 veel problemen op.
Helaas hierdoor is de webshop nog niet ‘live’

gezet.
Voor de webshop en voor de aanmeldingen LAATSTE NIEUWS
van de Run4Semmy die nu via de website i et e

gaan, is er een tweede iDeal account aangemaakt. Hierdoor komen de bedragen direct op de
lopende rekening.
Op aanraden van een donateur is het ANBI logo toegevoegd op de homepage.

De Engelstalige website www.pontineglioma.com is in 2015 ook aangepast en bijgewerkt met
hulp van Simon Williams, Martin Viet, Vanessa van Vliet, Martin Goslin, Cathu Schriever en Bart
van der Werff.

Het aantal bezoekers van onze website is gehandhaafd. In totaal hebben we 34.328 bezoekers
naar de website getrokken die samen 154.518 pagina’s hebben bekeken (pageviews). Wel was
daarvan 71,03% nieuw.

Dankzij de tv-uitzending was er op 5 mei 2015 een duidelijke piek terug te zien:

1.000

april 2015 Juli 2015 oklober 2015

Figuur 1: Aantal bezoekers (bron: Google Analytics)
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Piek 5 mei: Op 5 mei hebben meer dan een miljoen mensen gekeken naar de uitzending

van RTL Late Night waar Dr. Esther Hulleman en John Emmerik vertelden over de

doorbraak in het VONK-SEMMY onderzoek en over Stichting Semmy.
b g =

4.5.2. Facebook

Totaal aantal pagina-vind-ik-leuks

3.568

Figuur 2: Aantal ‘vind ik leuks’ (bron: Facebook statistieken)

In 2015 is het bereik van de Facebook pagina gegroeid van 2850 ‘likes’ op 31 december 2014
naar 3568 ‘likes’ op 31 december 2014.
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Organisch Betaald

Figuur 3: Bereik van de pagina (bron: Facebook statistieken)

Het totale bereik van de Facebookpagina is door de continue stroom van berichten gegroeid,
maar vooral door acties als Run4Semmy en de tv-uitzending bij RTL Late Night.

Naast de piek waren de volgende berichten ook goed voor een flink bereik in het sociale
domein:

3 januari — bericht over opbrengsten 2014 - 16.272 bereikte personen

5 mei — artikel in Telegraaf — 24.994 bereikte personen

5 mei — uitzending RTL Late Night - 17.503 bereikte personen

31 mei — berichtje van Mike (11 jaar) — 18.728 bereikte personen

20 juli — fotoserie onderzoekster Sophie — 15.551 bereikte personen

17 september — sponsoring voor IAK Verzekeringen bekend — 12.653 bereikte personen
3 november — foto van rekeningoverzicht — 22.086 bereikte personen

5 november — Wendy van Dijk maakt bekend smartengeld te doneren — 28.515 bereikt
21 december — oproep tot stemmen voor 123inkt.nl — 31.191 bereikte personen

28 december — berichtje over zieke Twan — 39.759 bereikte personen

In 2015 is het complete VONK-SEMMY-onderzoeksteam gefotografeerd en geinterviewd. Per
maand werd een onderzoeker ‘in de spotlight’ gezet op de Facebookpagina. Dit zorgde voor
een zeer hoog bereik. Het doel van de actie was om een gezicht te geven aan de
onderzoekers. En om aan te tonen dat er hard wordt gewerkt vanwege het opgehaalde geld.
In samenwerking met het onderzoeksteam zijn in 2015 de onderzoek pagina’s op de website
volledig herzien en bijgewerkt.

Facebookadvertenties

Eris in 2015 € 35,- betaald voor vijf Facebook promotieberichten, waaronder voor een bericht
ter promotie van de Run4Semmy. Dit bericht kwam hierdoor bij 8.201 extra personen onder de
aandacht. De kosten zijn betaald door de beheerder van de Facebookpagina.
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4.5.3. Twitter

In 2015 is het bereik van ons Twitter account gestaag gegroeid met 133 volgers. De tweets over
de vierde Run4Nina in april hadden het hoogste bereik, namelijk 19.600 bereikte personen.
Daarna de tweets over de uitzending (mei) en de Run4Semmy (oktober).

Figuur 4: Bereik in april en mei (bron: Twitter Analytics)
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4.6 Overzicht van de acties in 2015

Er zijn in 2015 weer heel veel (bijzondere) acties georganiseerd. Naast statiegeldacties,
spontane donaties, oliebollenverkoop en sportactiviteiten zien we een paar acties elk jaar
terugkomen, zoals: Bo’s eitjes, Six4Semmy, Semmy’s 80’s-90’s party, Music4Semmy, Cyriel’s
Run, KidzforKidz, Run4Nina, Houtwormkastjes, Bike4Semmy, Run4Semmy, Six4Semmy,
StepdSemmy, Semmy Tournament en Run4Pim. Diverse teams, zoals team Maas en Waal
hebben ons ook dit jaar weer met diverse acties door het jaar heen verblijd. Ook werden er
nieuwe acties opgezet zoals de statiegeldactie bij Albert Heijn in Amsterdam en Enzo4Semmy.

Ook werden de opbrengsten van evenementen als team IBM Dam tot Damloop en de
SpetterdSemmy aan Stichting Semmy geschonken.

Bijzondere acties waren toch wel de opbrengsten van de bruiloft van Arlette Bakker en John
Rietveld, van het 12,5 jaar huwelijksfeest van Catrinus en Trijntje Smid, van het 25 jaar
huwelijksfeest van Arie en Jolanda Rog en van het 50 jarig huwelijksfeest van Boy en Astrid
Baaijens. Hier werden we erg stil van.

In 2015 zijn er ook een aantal vaste donateurs bijgekomen. We hopen dat er nog meer vaste
donateurs zullen volgen, daar het een stabielere basis zal geven.

Een verslag van alle acties kunt u lezen op onze website bij de tab ‘Acties’:
http://www.stichtingsemmy.nl/acties-2015/.
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5 Afsluiting

We zijn (gelukkig) in de omstandigheid dat we dermate veel acties en donaties krijgen dat het
onbegonnen werk is om iedereen persoonlijk te danken. Wij danken daarom iedereen bij deze
voor de inzet, de steun, de donaties en ook mooie woorden die wij soms zien in de
omschrijvingen bij stortingen. Echt hartverwarmend!

Het bestuur en alle ‘medewerkers’ van Stichting Semmy
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