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1 Samenvatting

Vanaf de oprichting op 19 oktober 2007 is er het nodige gebeurd rondom Stichting Semmy en
door toedoen van Stichting Semmy. Of eigenlijk door de steun van allen die ons vanaf de
oprichting steunen met donaties en of met acties.

Het eerste echte jaar van Stichting Semmy, 2008, was er één met veel emoties en met meer
acties en opbrengsten dan we vooraf hadden durven hopen.

De totaalopbrengst van alle acties in 2009 was maar liefst ruim € 250.000,-- , een groei ten
opzichte van 2008 van 88%. Net als in 2008 was ook in 2009 de Run4Semmy het hoogtepunt
met een opbrengst van € 126.000,--.

Door deze resultaten hebben we VUmc kunnen aangeven dat ze meer mensen kunnen
aanstellen voor de onderzoeken, ervan uitgaande dat we ook in 2010 en 2011 weer minimaal
€ 250.000,-- bij elkaar kunnen krijgen.

Naast bovenstaande resultaten zijn wij ook verheugd over de vorderingen van de twee
onderzoeken uitgevoerd door een team van specialisten van VUmc. Zo heeft men inmiddels
zelfs een nieuw behandelprotocol ontwikkeld waarvan men verwacht in 2010 deze als klinische
studie te kunnen gaan toepassen.

Ook is de mede door het werk van Stichting Semmy op gang gekomen internationale
samenwerking verder verbreed en beginnen de diverse specialisten in de wereld steeds meer
samen te werken.

Wij hopen in 2010 wederom de steun te krijgen van vrijwilligers, deelnemers, donateurs, etc.,
zodat wij de onderzoeken kunnen blijven financieren en de internationale samenwerking verder
kunnen concretiseren en verwezenlijken.

Het is echt nodig, want we hebben ook in 2009 helaas van veel te veel kinderen afscheid
moeten nemen.

Tot slot kunnen we nog melden dat Wendy van Dijk officieel ambassadrice is geworden van
Stichting Semmy. We hopen dat dit de nodige extra publiciteit zal gaan genereren.



2 Stichting Semmy

2.1 Het ontstaan, en de huidige organisatie
Stichting Semmy is formeel opgericht op 19 oktober 2007.
Stichting Semmy is een Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI).

2.2  Het bestuur
Het dagelijks bestuur bestaat uit 4 personen.

» Allereerst de oprichters en ouders van Semmy, het jongetje naar aanleiding van wiens
overlijden de stichting is opgericht, Nicole Bakker en John Emmerik. Nicole houdt zich
voornamelijk bezig met voorlichting, onderzoek en het onderhouden van internationale
contacten. John richt zich op de commerciéle activiteiten.

» Daarnaast heeft de heer J.W.J. van der Eng zitting in het bestuur. Hij is in het dagelijks
leven controller.

* In 2009 is ook de heer Mike van Dijk toegetreden tot het bestuur met als voornaamste
taak de bekendheid van Stichting Semmy te verhogen.

2.3 Vrijwilligersgroepen

Naast bovengenoemd dagelijks bestuur zijn wij ook erg gelukkig met de hulp van diverse
vrijwilligersgroepen.

* Regio West-Friesland, Enkhuizen / Andijk
* Regio Apeldoorn
* Regio Den Haag
* Regio Groningen

Bij deze comités is er een groep enthousiaste mensen opgestaan, welke het leed van dichtbij
hebben meegemaakt als ouder of bij hun vrienden die als ouders hun kind verloren aan een
hersenstamtumor. De betreffende ouders zijn in de regio’s ook nauw betrokken bij de
activiteiten. De acties worden veelal opgezet onder de naam van hun kind voor Stichting
Semmy, te weten Danique voor Stichting Semmy, Jasper voor Stichting Semmy, Iris voor
Stichting Semmy.

2.4  Ambassadeurs
Daarnaast heeft Stichting Semmy twee ambassadeurs, te weten:

« prof. Dr. G.J. Kaspers hoofd kinderoncologie en —hematologie VUmc. Hij was de
begeleidende arts tijdens Semmy’s ziekte en is ook hoofd van het onderzoek dat door de
stichting gefinancierd wordt.

* Wendy van Dijk, TV persoonlijkheid



2.5 De doelstellingen

Stichting Semmy heeft 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 namelijk vrijwel 0% met een levensverwachting
na diagnose van 2 tot 12 maanden. Dit in tegenstelling tot de gemiddelde overlevingskans van
kinderkanker welke inmiddels 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!



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.

Het VUmc Fonds helpt VU medisch centrum haar ambities waar te maken. Op gebied van
wetenschappelijk onderzoek, maar ook wat betreft het zorgen voor een zo aangenaam mogelijk
verblijff van de patiént en zijn familie in het ziekenhuis.

Eén van de pijlers van het wetenschappelijk onderzoek binnen het VUmc fonds betreft
onderzoek naar kinderkanker, uitgevoerd middels 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 heeft het project VONK-SEMMY een doorlooptijd
van 4 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.

3.2 uitleg van het onderzoek

Het onderzoek VONK-SEMMY richt zich in brede zin op alle gliomen in de hersenen bij
kinderen en specifiek uiteraard op gliomen in de hersenstam, oftewel de zogenaamde
ponsgliomen (“"pontine glioma”’). M.a.w. daar tweederde van de hersentumoren bij kinderen
een glioom is, zal een eventueel resultaat uit het onderzoek VONK-SEMMY voor een relatief
grote groep kinderen positief effect hebben.

In Nederland krijgen jaarlijks ongeveer 125 kinderen te maken met een hersentumor. Hiervan is
circa 2/3 een glioom, oftewel ongeveer 80 kinderen. Circa 15% van de hersentumoren bij
kinderen is hersenstamtumor, 18 gevallen per jaar. Het onderzoek zou dus iets kunnen
betekenen voor ongeveer 80 kinderen per jaar in Nederland.

3.3 Doel van het onderzoek

Doel van het totale onderzoek is het verbeteren van de overlevingskansen. Hiervoor zijn nieuwe
behandelmethoden nodig.

3.4 Basiselementen van het onderzoek

Het onderzoeksteam denkt dat er vier basiselementen nodig zijn om tot deze nieuwe
behandelmethoden te komen:

* Biologische kennis
« Kennis eerdere behandelingen

» Diagnostiek



* Kennis over tumordistributie
Ad. 1 Biologische kennis

Voor het verkrijgen van biologische kennis is allereerst weefsel noodzakelijk. Naast het
verzamelen van weefsel welke in het verleden verkregen is (pathologisch lab, of van andere
academische ziekenhuizen), wordt dit weefsel verkregen via obductie of via biopsie.

T.a.v. van obductie is door het onderzoeksteam een obductieprotocol vastgesteld. Het protocol
is goedgekeurd door de toetsingscommissie van VUmc. Er is altijd een lid van het
onderzoeksteam bij de obductie aanwezig en met de ouders is een nagesprek waarin zij ook de
uitslag krijgen.

Er wordt gekeken naar het type tumor en de verspreiding in de hersenstam. Vervolgens gaan
de cellen naar het lab voor celkweek.

Biopsie zit standaard in het nieuwe behandelprotocol waarvan men op goedkeuring wacht.

In het lab wordt geprobeerd om met deze cellen primaire DIPG cellen te kweken. Inmiddels zijn
er nu 3 cellijnen. Deze cellijnen zijn geanonimiseerd en nu bekend onder de volgende
““namen’”” VU248, VU50 en VU266.

Analyse van de weefsels heeft ertoe geleid dat men ontdekt heeft dat het enzym WEE1
oververtegenwoordigd is in DIPG cellen. Op de betekenis hiervan komen we later terug.

Ad. 2 Kennis eerdere behandelingen

Er is een studie gedaan naar patiénten van VUmc in de laatste 5 jaar. Hieruit werden de
volgende conclusies getrokken:

* Gemiddelde overleving 9 maanden
» 1-jaarsoverleving 40%, 2-jaars 3%
* Intensieve chemotherapie: 13 maanden overleving

» Chemotherapie tot progressie, waarna radiotherapie: 8 maanden verbetering, echter 2-
jaars overleving 5%

Celeiwit gerichte therapie monotherapie: weinig bijwerkingen, geen verbeterde
overleving

Het “"Review " is opgestuurd naar het Neuro-oncology tijdschrift. Het is al gepubliceerd in de
Nederlandse editie, zie bijlage.

Dit onderzoek zal ook gedaan worden in de vorm van een nationaal onderzoek naar patiénten
gedurende de periode 1990-2010.

Doelen van deze studie zijn:
* Overzicht van symptomen bij diagnose en duur symptomen voor de diagnose uit.
» Overlevingsduur bij verschillende behandelingen.
» Opsporen lange termijnoverlevenden
* MRI's herzien en classificeren
* Weefsel: tot nu toe +/- 40 biopten:



o Worden herzien door patholoog
o Kleuringen

Ad. 3 Diagnostiek

Uitvoeren van een PET studie. Daarmee kan men de graad van de tumor voorspellen en
vervolgens de respons op therapie.

Probleem was dat er geen data beschikbaar was van een gezonde pons. Gebleken is echter
dat bij PET scans van epilepsiepatiénten ook de pons wordt meegenomen, terwijl de pons
gezond is. Hierdoor zullen deze PET scans vergeleken worden met scans van de pons van
DIPG patiénten.

Ad.4 Kennis over tumordistributie

De grote vraag bij de behandeling met medicijnen is of deze medicijnen de hersenstam wel
bereiken. De bloed-hersenbarriere is intact en er is hoge druk in de pons (hersenstam).

Hierom wil men een onderzoek opstarten waarin een radioactief geladen deeltje wordt
gekoppeld aan een medicijn. Dit wordt toegediend aan de patiént en drie dagen daarna wordt
een PET-scan gemaakt. Middels deze scan wordt zichtbaar of het medicijn opgenomen wordt in
de tumor.

Er is gekozen voor het middel Bevacizumab in lage dosering. Het nucleair lab is klaar met de
ontwikkeling van het radioactief gelabelde middel voor kinderen.

Het zal eerst bij zes patiénten worden toegepast en daarna vindt eerst een evaluatie plaats.

3.5 Het preklinisch onderzoek: dierenmodel

Aan de basis van de hiervoor genoemde elementen ligt het preklinisch onderzoek. Alleen
hierdoor kon het onderzoek beginnen en alleen hierdoor kan er voortgang komen.

In Nederland mag niet met medicijnen geéxperimenteerd worden op met kinderen. Daarom is
voor dit onderzoek een dierenmodel noodzakelijk. Het dierenmodel zal gebruikt worden voor het
diagnostische redenen oftewel ‘imaging’ en voor het testen van medicijnen.

Tot nu toe is er wereldwijd weinig onderzoek gedaan naar een betrouwbaar DIPG dieren model.
Waarom is dit model nodig?

* Voordat nieuwe potentiéle medicijnen getest kunnen worden op kinderen moeten zij
eerst op dieren getest worden. Niet alleen om te zien of ze effectief zijn maar ook of ze
niet te giftig zijn voor de rest van het lichaam. Oftewel we moeten het kwaadaardige
glioom doden zonder de persoon te doden. Het kan voorkomen dat de resultaten bereikt
in de laboratoria heel anders zijn dan die in een levend organisme. Een organisme is
complex en er zijn vele factoren die het beinvloeden.

« We moeten de reactie van de tumor op de therapie testen ter plaatse van de
hersenstam, die, vanwege zijn delicate en bijzondere anatomie, erg verschilt van andere
delen van de hersenen wat misschien een sleutelrol speelt in de hoeveelheid van het
medicijn dat daadwerkelijk het kwaadaardige gebied bereikt. Met andere woorden de
anatomie van dit gedeelte van de hersenen en de omgeving die het glioom omringd
kunnen het effect van de toedieningen beinvioeden en daarmee uiteindelijk ook de
effectiviteit van het medicijn. Er worden in feite specifieke technieken onderzocht om
gericht medicijnen te kunnen toedienen.



Het liefst zouden de onderzoekers experimenten met dieren willen vermijden maar er zijn geen
alternatieve strategieén om zelfs maar te onderzoeken hoe organismen reageren op medicijnen
en operatietechnieken.

Om in Nederland proeven met dieren te mogen doen, moet er een aanvraag worden ingediend
bij de Dieren Ethische Commissie (DEC). Het onderzoeksteam was er al volledig klaar voor en
wisten exact hoe ze de proeven het beste konden uitvoeren, desalniettemin heeft het
goedkeuringsproces helaas veel vertraging opgelopen. Dit omdat de DEC diverse keren
aanpassingen wilde doorvoeren in de daadwerkelijke testen. 2009 stond dus helaas voor een
groot deel in het teken van wachten op de DEC. De uiteindelijke goedkeuring van de DEC is
inmiddels in maart / april 2010! afgegeven. Gelukkig.

Men is in het lab begonnen met het allereerst in leven houden van de cellen in het lab en het
laten groeien van het aantal cellen. ‘Normale’ gliomacellen en later ook de DIPG cellen.
Vervolgens is geleerd hoe je een kleurtje aan de cellen kan geven en een vlaggetje toekennen:
““lentivirus transduction””. Met deze techniek is het mogelijk om de groeicurve van de
gliomacellen te volgen en te bestuderen.

Hieronder een paar plaatjes hiervan ter illustratie:

Voor het dieren model worden muizen gebruikt. Deze zijn eerst geinjecteerd met U87 glioma
cellen. Deze cellijn is in het verleden al vaker gebruikt en hierdoor kon de techniek geleerd
worden. Nieuw was het injecteren van deze cellen in de pons.

In 2009 zijn de E98 glioma cellen geinjecteerd. Hierdoor is al een DIPG muis model tot stand
gekomen omdat de E98 (in tegenstelling tot U87) al een diffuus groeipatroon kent, ook als ze in
de pons geinjecteerd worden.

3.6 Nieuwe behandelmethoden

3.6.1 Nieuw klinisch protocol voor nieuw gediagnost iceerde patiénten

Het huidige protocol voldoet niet. Temozolomide als enkel medicijn bij progressie is bij studies
in Amerika ineffectief gebleken en kent toch nog een hoge toxiteit. Op basis van wat tot op
heden bekend is, heeft men in het VU een nieuw behandelprotocol opgesteld.



Het gaat hierbij om een behandelstudie bij diagnose. Het doel is het verbeteren van de
overlevingsduur. Maar goed in de gaten wordt gehouden wat de tolerabiliteit van de
behandeling is alsook de kwaliteit van leven tijdens de behandeling.

Tijdens dit nieuwe protocol zal men zich ook bezig houden met diagnostisch onderzoek,
onderzoek naar de eiwitten waarop de medicatie gericht is en zal tumormateriaal verzameld

worden voor onderzoek.

Hieronder een schematisch overzicht van het ‘Nieuw
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Natuurlijk zijn er bij een dergelijk studie altijd discussiepunten ook gezien de snelle
ontwikkelingen. Zoals bijvoorbeeld het toevoegen anti-PDGFR medicijn (dasatinib/imatinib)
I.v.m. recente biologische kennis.

Het protocol moet nog getoetst worden door de ethische commissie.

3.6.2 Behandelstudie bij progressie: CED
Bij CED (Convection Enhanced Delivery) wordt medicatie onder druk rechtstreeks in de

hersenstam ingebracht.



Onderstaand plaatje geeft schematisch weer hoe CED in de praktijk zou kunnen worden

toegepast.
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Zoals al eerder gemeld, mag er bij kinderen niet geéxperimenteerd worden.

Om het proces te versnellen en toch een behandeling te hebben bij progressie wil men gebruik
gaan maken van het al bekende medicijn Carmustine. Dit medicijn wordt al gebruikt als therapie
tegen volwassen gliomen.

Stappen:
» Proefdier krijgt carmustine in de hersenstam via CED voor testen van bijwerkingen
« Daarna in proefdier met DIPG
* Indien veilig: in Klinisch protocol voor kinderen met een progressieve DIPG

3.6.3 Behandeling DIPG met WEEZ1 inhibitor

Deze behandeling wordt niet in de kliniek toegepast maar wel op het zogenoemde “"E98 Fluc-
mCherry”” DIPG muismodel en op de DIPG cellen in het lab. Zoals al gemeld in 3.4 is het
enzym WEEL1 oververtegenwoordigd in DIPG’s. Omdat bestraling de enige methode tot op
heden is die enig resultaat geeft, gaat men proberen om de cellen gevoeliger te maken voor
bestraling door medicijnen toe te dienen die zich richten op tegengaan van WEEL1.



3.7 Toekomstig onderzoek

Als er in 2010 toestemming is van de dieren ethische commissie (DEC) dan zullen DIPG cellen
geinjecteerd worden in muizen. Zo komt men dan tot een echt DIPG dierenmodel.

In 2010 zal na toestemming van de commissie ook de behandelstudie officieel opengaan.

En er zal een proefdierenstudie ingediend worden inzake CED met het middel Carmustine.
Ook zal in 2010 de PET-bevacizumab studie worden ingediend om te zekerheid te krijgen over
het bereiken van de medicijnen van de hersenstam.

Waarschijnlijk zal er in 2011 een internationale bijeenkomst op het gebied van DIPG in
Amsterdam zijn welke door Stichting Semmy gesponsord zal worden.



4 De resultaten van Stichting Semmy

Stichting Semmy heeft sinds de oprichting op 19 oktober 2007 al veel bereikt. Het jaar 2008
beschouwen wij als opstartjaar, en 2009 was in onze ogen dan ook ons eerste echte volledige
jaar. En dat zien we ook terug in de opbrengsten. Hieronder is allereerst te lezen wat de
concrete resultaten zijn geweest op het gebied van fondsenwerving, waarna overzichten
worden gegeven van de acties die een belangrijke bijdrage hebben geleverd aan het tot stand
komen van de resultaten van Stichting Semmy.

Ook wordt er in dit hoofdstuk aandacht besteed aan de berichten welke in 2009 in de pers
verschenen zijn over Stichting Semmy.

4.1  Financiéle resultaten van Stichting Semmy

De voornaamste inkomsten waren donaties van particulieren en bedrijven c.q. opbrengsten van
acties door hen georganiseerd. Voorbeelden hiervan zijn acties van diverse Rotary clubs, acties
van familie en vrienden van andere ouders, spinningmarathons (recentelijk is er een
spinningmarathon georganiseerd bij IBM), kerstacties, et cetera.

Ook worden gelden geworven door het organiseren van de inmiddels jaarlijks terugkerende
Run4Semmy (7,5km sponsorloop tijdens de marathon van Amsterdam).

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

Tenslotte ontvangen wij met ingang van 1 september 2008 ook een uitkering uit een legaat
middels de Stichting Egbers, welke gedurende de looptijd van het onderzoek een bedrag per
jaar zal bijdragen. Zij zullen tevens het project VONK-Semmy met een bedrag per jaar
rechtstreeks steunen.

Tot het moment dat Stichting Semmy op 19 oktober 2007 officieel werd opgericht werd er
rechtstreeks geworven voor het project VONK-Semmy. Het 1° onderzoek, VONK-SEMMY,
heeft ongeveer € 500.000,-- nodig over een periode van 4 jaar. Om dit onderzoek te financieren
is dus per jaar € 125.000,-- nodig. Daarnaast is men inmiddels al gestart met een tweede
onderzoeksproject, waarvoor dezelfde bedragen van toepassing zijn. Hopelijk ontvangen we in
2010 nog meer donaties, zodat er meer mensen op deze twee onderzoeken gezet kunnen en of
kunnen we al een derde onderzoek laten starten.

Afgezien van postzegels, enveloppen e.d. gaat alles naar het onderzoek, zeg 99,9%.

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

Bij aanvang van het eerste onderzoek werd er gesteld dat men na twee jaren van onderzoek
absoluut succes verwachtten en een verdere financiering door de bekende kankerfondsen dan
dichterbij zou komen. Inmiddels zijn deze kankerfondsen in december 2009 aangeschreven met
het offici€éle en onderbouwde verzoek voor financiéle ondersteuning van het eerste onderzoek,
zodat VUmc met Stichting Semmy een ander onderzoek kan gaan opstarten.



In onderstaande schema’s treft u overzichtelijk de financiéle resultaten van Stichting Semmy
sinds oktober 2007.

Allereerst de opbrengsten in 2009
* totaal ontvangen gelden Stichting Semmy in 2009 : € 250.374,57
(hierin is een bedrag a € 15.000,-- van Stichting Egbers)

* Totaal besteedbaar bedrag per 31/ 12 /2009 voor o nderzoek

- Nog te verwachten gelden Stichting Egbers voor Stichting Semmy 2010 - 2012 : € 40.000,00
- Banksaldi Stichting Semmy per 31/ 12 /2009 : € 350.355,65
TOTAAL BESCHIKBAAR: : € 390.355,65

Analyse van de opbrengsten 2007 / 2008 / 2009

2007 (vanaf oktober) 008 (opstartjaar) 2009 (1 ° volle jaar)
Totale opbrengst £ 45.855,00 £ 132.877,04 £ 250.374 ,57 (+88,28%)
Waarvan Run4dSemmy  NVT € 34.540,26 € 126.002,02 (+2 64,80%)
Opbrengst excl. Run £45.855,00 £ 98.436,78 € 124.37 2,55 (+26,35%)

De gedane uitgaven in 2009 zijn als volgt

* petaald aan VUmc Fonds in 2009 voor onderzoekskosten 2008 1€ 64.292,73
* Kamer van Koophandel 2009 € 26,14
* Domeinnaam registratie en webhosting 2009 www.pontineglioma.com € 59,50
* Domeinnaam registratie en webhosting 2009 www.stichtingsemmy.nl € 26,48
Totale uitgaven 2009 : € 64.404,85

Tevens zijn er diverse bedrijven die geheel belange loos 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:

ABN AMRO neemt de bankkosten voor haar rekening.

* Internetbedrijf Webton Internetdesign BV heeft voor Stichting Semmy de basiswebsite
ontworpen en stelt deze belangeloos ter beschikking. De medewerkers van Webton
staan altijd ter beschikking en helpen direkt als we vragen hebben.

* Vanwege het onverwachte enorme aantal deelnemers aan de Run4Semmy hadden we
meer shirts nodig dan vooraf geschat. IBM Nederland heeft 400 shirts gesponsord.

* Het opbrengen van de patches en de bedrukking van deze shirts is gedaan door Via
Sofia textieldrukkerij te Zwaag.




4.2

Overzicht van de acties in 2009

Januari was een rustige maand, maar daarna zijn er heel veel acties voor Stichting Semmy
georganiseerd.

Een overzicht van de acties, welke in 2009 hebben plaatsgevonden zijn hieronder terug te
vinden. Een verslag van al deze acties kunt u ook lezen op onze website bij de tab ""Acties™.

Deelname Midwintermarathon

Zondag 1 februari jl. heeft een team van 20 lopers van Bouwbedrijf Aan De Stegge
deelgenomen aan de Midwintermarathon 2009 te Apeldoorn. Evenals bij de deelname
in 2004 was ook dit jaar een goed doel uitgekozen, namelijk Stichting Semmy. De
lopers trotseerden de vrieskou over 2 afstanden: 8 kilometer en 18,7 kilometer.

Al met al is er (met dank aan medewerkers van Aan De Stegge, vrienden, familie en
bedrijven) maar liefst een bedrag van ruim € 5.000,-- bijéén gebracht!

Graag willen wij de deelnemers en alle betrokken bedrijven bedanken voor hun inzet en
vrijgevigheid.

Schaatsen voor kinderen

Rotaryclub de Eenhoorn uit Hoorn heeft op zaterdag 7 februari 2009 het derde
schaatsevenement ~“Schaatsen voor ....... "~ georganiseerd op kunstijsbaan "De
Westfries", Westfriese Parkweg 5 te Hoorn.

Het thema is dit keer Kinderen. Dit jaar zijn hieraan drie doelen verbonden:

* Adoptie van gezinnen in China

* Stichting Semmy

* Help polio de wereld uit

Er was een sponsortocht voor kinderen en een bedrijvencompetitie. De opbrengst voor
Stichting Semmy was maar liefst € 3.500,--. Wij bedanken de organisatie en de
deelnemers voor hun enthousiasme en hun bijdrage.



Gift Wendy van Dijk

Wendy van Dijk heeft de schadevergoeding die ze kreeg uitgekeerd na het kort geding
tegen GeenStijl gedoneerd. De presentatrice heeft de 7500 euro overgemaakt aan
Stichting Semmy.

Nadat SBS6 dit nieuws had opgepakt van de website van Wendy van Dijk en vermeld
tijdens de uitzending van Shownieuws op woensdag 11 februari is het nieuws via
diverse internet sites verspreid. Een selectie van deze berichten zijn te vinden in
onderstaande powerpoint.

Wij zijn Wendy van Dijk enorm dankbaar voor deze spontane donatie. Dit is voor ons en
het onderzoeksteam bij VUmc een enorme steun in de rug. Wij hopen dat meer
mensen haar goede voorbeeld zullen volgen.

Knipmarathon Andijk

De knipmarathon in Andijk bij 3 kapsalons op zaterdag 21 februari was een groot
succes!

Naast het knippen waren er ook tal van activiteiten. Zo konden kinderen sleutelhangers
maken, werd er geschminkt en ook aan de inwendige mens werd gedacht.

De totale opbrengst van deze dag was maar liefst € 3.875,--

Rondom de knipmarathon is er veel aandacht geweest van de lokale media, waaronder
het Noord Hollands Dagblad, welke terug te vinden zijn bij ““Stichting Semmy in de
pers”’.



De heropening van het nieuwe Karsten Travelstore

karsten store (@)

rerwaarDevAN: € 3523,60

karsten store @

Sy, 7 Wz
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De heropening van het nieuwe Karsten Travelstore in Zwaag is een groot succes
geworden.

Alle gasten was gevraagd een donatie te geven voor Stichting Semmy in plaats van
een cadeau of een bosje bloemen. De opbrengst was maar liefst € 3.523,60

Actie Kinderdagverblijf ‘t Hummelhuis

Ruim € 1.400,-- heeft Kinderdagverblijf 't Hummelhuis te Heerde bij elkaar gebracht
door het organiseren van een project over kunst.

De kinderen konden een tweetal weken allerlei activiteiten doen, die te maken hadden
met KUNST. In die 2 weken maakte ieder kind een tweetal "kunstobjecten” (de
verschillende groepen mochten zelf bedenken wat ze gaan maken). Deze projectweken
werden afgesloten met een avond voor de ouders, tijdens welke de ouders de
verschillende kunstprojecten konden bekijken en de kunstobjecten van hun eigen kind
"kopen".

Wij zijn "t Hummelhuis uitermate dankbaar voor deze creatieve en mooie actie.

€1.000,-- door actie De Drom

De bijzondere actie van de nieuws- en advertentiekrant voor Enkhuizen en omstreken,
De Drom, voor Stichting Semmy, waarbij bedrijven konden adverteren op de speciale
Kerst- en Nieuwjaarspagina’s in de laatste 2 edities van het afgelopen jaar, heeft een
bedrag van € 1.000,-- euro opgeleverd.

Actie in het kader van 12,5 jarig jubileum

De heer Fabian van de Weele is al 12,5 jaar werkzaam bij de firma Imtech, alwaar
Semmy’s opa ook al jaren met heel veel plezier mag werken.

Deze gelegenheid heeft hij aangegrepen om wat voor de stichting te doen.

Fabian van der Weele heeft bij de directie van Imtech aangegeven dat hij zijn
bonusuitkering van zijn 12,5 jarige dienstverband graag wil doneren aan twee goede
doelen, te weten stichting Doe een wens én stichting Semmy. De directie van Imtech
heeft besloten om zijn mooie gebaar te steunen en per goed doel zijn bruto uitkering



netto uit te keren. Daarnaast hebben alle collega’s van Fabian ook nog het nodige extra
geld bij elkaar gebracht.

Receptie Zomerdijk & Groenheijde Telecommunicatie

De receptie vanwege het 5-jarig bestaan van telecombedrijf Zomerdijk & Groenheijde
Telecommunicatie uit Haarlem was erg druk bezocht.

Het was goed georganiseerd, waarbij 0.a. ook een live band zorgde voor wat extra
gezelligheid. De gasten hebben gul gegeven voor Stichting Semmy. In totaal is er

€ 1.175,-- voor Stichting Semmy gedoneerd.

Open dag bij Goldsmith Seeds

De open dag bij Goldsmith Seeds in Andijk op zaterdag 25 april was de hele dag door
ontzettend druk. De hele dag door werden er plantjes verkocht en ook konden de
bezoekers meedoen met het Rad van Fortuin en daarmee mooie prijzen (planten)
winnen. Ook kon men sleutelhangers laten maken.

De helft van de opbrengst, € 2.500,-- , komt ten goede aan Stichting Semmy.

Mokum-Twiske loop

Op 19 mei heeft atletiekclub Waterland te Landsmeer een officiéle hardloopwedstrijd
georganiseerd die is verbonden aan 'het Rondje Mokum', de Mokum-Twiske loop.
Omdat het gebruikelijk is dat de lopers een presentje krijgen en men dat als lopers
allemaal een beetje onzin vindt (immers iedereen heeft inmiddels wel een pet,
handdoek, sokken of T-shirt), heeft AC Waterland één euro per deelnemer gedoneerd
aan Stichting Semmy. In totaal hebben wij € 378,-- ontvangen.

Ouders en vrienden Iris Rog zamelen geld in voor St ichting Semmy

Sinds het overlijJden van Iris Rog op 11 mei jl. zijn er direct een aantal spontane
bijzondere acties ontstaan. De ouders van Iris hebben de mensen gevraagd om bij de
plechtigheid te doneren in plaats van bloemen, en de school waar Iris op zat, “Rkbs De
Schakel”, heeft een inzamelingsactie gehouden. Daarnaast heeft balletschool “Pola
Lichtendahl” tijdens een grote voorstelling programma boekjes verkocht waarvan de
opbrengst voor Stichting Semmy is. Op woensdag 24 juni hebben de ouders, broer,
school en dansschool een cheque overhandigd bij de ““Iris Rog - boom™ op het
schoolplein van maar liefst € 4.018,85 aan Stichting Semmy.



collecte vakantieweek Stichting NWV

Van zaterdag 30 mei t/m zaterdag 6 juni is Willeke Seybel uit Andijk als staflid mee
geweest met een vakantie week van de Stichting NWV, voor lichamelijk gehandicapten.
Deze vakantieweken worden 3x per jaar georganiseerd. Tijdens deze vakantieweken is
er op vrijdag altijd een kerkdienst. De bestemming van de collecte is iedere vakantie
verschillend en wordt aangedragen door een staflid. In november 2008 heeft Willeke
Stichting Semmy bij het bestuur van de NWV voorgedragen. Hier is positief op
gereageerd. En doordat zij de eerste week van juni mee was, was in die week de
collecte voor Stichting Semmy.

Donderdagavond heeft ze een korte presentatie gegeven en haar betrokkenheid door
Jasper. Ze had flyers mee van "Jasper voor Stichting Semmy" en wat folders. De flyers
heeft ze opgehangen in de recreatiezaal. Er is een bedrag van € 517,60 opgehaald.

Run4Danique

voor Stichting Semm

De school waar Danique Steunenberg op school heeft gezeten, Chr. Basisschool 't
Mozaiek, heeft op donderdagmiddag 11 juni een sponsorloop voor Stichting Semmy
georganiseerd.

De kinderen van deze school hebben op 11 Juni enorm hun best gedaan en daarmee
een heel mooi bedrag van maar liefst € 5.800,95 bij elkaar gelopen voor Stichting
Semmy! Alle kinderen, de ouders, familie, vrienden, en de school natuurlijk bedanken
wij bij dezen voor deze fantastische bijdrage.

Sponsorloop Basisschool De Wilgetoren

Basisschool De Wilgetoren uit Hilversum heeft een sponsorloop gehouden ten behoeve
van de Stichting Semmy. De donaties zijn gegeven door ouders, grootouders, ooms,
tantes, buren en bekenden. Alle kinderen hebben ontzettend hun best gedaan. Vrijdag
3 juliis door de leerlingen een cheque overhandigd van maar liefst € 963,50 euro aan
Stichting Semmy



Segbroekbokaal, doelpuntenactie

Van 29 juni tot en met 4 juli streden de Haagse korfbalverenigingen Achilles, ALO,
Dubbel Zes en Futura om de Segbroekbokaal.

Elk doelpunt van de 13 jeugdteams van Achilles, alwaar Iris Rog heeft gespeeld, werd
gesponsord voor Stichting Semmy. Met deze mooie actie van Achilles is ruim 1500
euro opgehaald.

Nijmeegse Vierdaagse

Van 21 tot 24 juli vond de Nijmeegse Vierdaagse weer plaats.

Een groep van in totaal 10 enthousiastelingen heeft de 4daagse gelopen voor Stichting
Semmy. Onderstaand een paar foto’s van een deel van de groep.

Met hun deelname aan de 4daagse hebben ze gezorgd voor veel publiciteit bekendheid
en natuurlijk ook voor de nodige donaties van in totaal bijna € 5.000,--

Trainingopbrengst voor Stichting Semmy
De financiéle trainingen van Shaif Basier van FinancialStreet gegeven in juli en
augustus hebben een bedrag opgeleverd van €170.

Anouk verkoopt spulletjes voor Stichting Semmy

Anouk, een voormalig buurmeisje en vriendinnetje van Semmy, wilde ook wat voor de
stichting doen. Zij heeft zelf boekenleggers gemaakt en verkocht. Een dag later had zijj
een eigen grabbelton gemaakt en ook daarmee deed zij goede zaken.

Haar ouders hebben het door haar binnengehaalde bedrag verdubbeld en zo kon € 50
aan de stichting worden overgemaakt.
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Het verkopen van zelfgemaakte tekeningen

Julian, het “broertje” van Semmy, en zijn vriendje Timo hebben een leuke actie
bedacht. Zij maken mooie tekeningen en verkopen die vervolgens aan buren, vrienden,
familie etc.

Inmiddels hebben zij al ruim € 100,-- opgehaald.

i "

Collecte tijdens BBQ

Tijdens de jaarlijkse BBQ met haar werk is Conny Eenkhoorn met de collectebus
rondgegaan. Daarna kon het bedrag van € 223,65 worden overgemaakt plus een
bedrag van € 250,-- van een zakenrelatie.

50 jaar getrouwd!

De heer en mevrouw Tabingh Suermondt, opa en oma van Susanne, waren onlangs 50
jaar getrouwd. Reden voor een feest! Familie Tabingh Suermondt vroegen hun familie
en vrienden om een bijdrage voor Stichting Semmy. Er werd het geweldige bedrag van
€ 1.730,-- voor de stichting opgehaald. Wij wensen het diamanten paar nog heel veel
geluk samen.

40 jaar getrouwd!
Al 40 jaar getrouwd: de heer en mevrouw van Etten! Reden om een leuk bedrag naar
Stichting Semmy over te maken. Bedankt hiervoor en op naar het diamanten huwelijk.

Verkoop molen

Ook Peter Wubbolts had weer iets prachtigs gemaakt om voor de Stichting te verkopen.
Een schitterende molen waar hij het logo van stichting Semmy op heeft gezet. De
verkoper, die anoniem wenst te blijven, heeft de molen gekocht voor € 1.000,--. Dit
bedrag heeft Peter vervolgens weer overgemaakt aan de stichting.

20 september 2009 : IBM loopt Dam tot Damloop voor  Stichting Semmy

De medewerkers van IBM Nederland hebben met hun Dam tot Dam loop een bedrag
van bijna €2.000,-- bij elkaar gelopen. Fantastisch.



1 oktober: Afscheidsreceptie in het teken van stich ting Semmy

Peter Schoorl wilde bij zijn afscheid geen cadeaus maar een bedrag voor stichting
Semmy. De vrouw van Peter woonde voor hun huwelijk (inmiddels 38 jaar getrouwd)
naast de Familie Koning, ouders van Jasper Koning. Zij leefden mee met de familie
Koning en volgde ook de inspanning die de familie doet voor Stichting Semmy. Het
bedrag overtrof de verwachtingen.

7 oktober: Rundlris!

Op 7 oktober jl. werd er een sponsorloop gehouden op CBS De Hoeksteen te
Groningen. Naar aanleiding van het overlijden van Iris Klaassens, leerlinge op deze
school, werd besloten om naast Kika ook Stichting Semmy te steunen. Ook werd
gelopen om een theatervoorstelling voor alle kinderen op school te realiseren.

Het werd een prachtige dag waarbij het weer haar best deed. Uiteindelijk bracht de
sponsorloop voor Stichting Semmy € 4.000,-- op.

cbs de hoeksteen
@ 9
Fxt
Rotary club Wieringen

Nadat John op de club een presentatie had gegeven over Stichting Semmy, besloten
de leden van de Rotary club Wieringen het prachtige bedrag van € 1.000,-- te doneren.

9 oktober: Run4Hidde

Op 9 oktober jl. organiseerde de school van Hidde, een jongetje die strijdt tegen een
ponsglioom, een sponsorloop. De kinderen van de school ‘Ichthus’ te Zwolle hebben
hun uiterste best gedaan om zoveel mogelijk geld op te halen voor de stichting.
Uiteindelijk kon een bedrag van € 10.500,-- worden overgemaakt aan de stichting.
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11 oktober: Juniorkamer West-Friesland en Otowas wa  ssen voor Stichting

Semmy

Op zondag 11 oktober jl. hebben Otowas en leden van de Juniorkamer West-Friesland
auto’s gewassen voor Stichting Semmy. Van elke wasbeurt werd € 1,-- geschonken
aan Stichting Semmy. Ook alle extra donaties en giften kwamen ten gunste van onze
stichting.

Gevolg was dat een cheque overhandigd kon worden van € 1.200,--.

Afscheidsbijeenkomst Noor van Ark
De ouders van Noor hebben bij haar afscheidsbijeenkomst een collecte gehouden.
Deze hele bijzondere actie heeft maar liefst € 565,-- opgebracht.

18 oktober: RUNASEMMY 2009

De Run4Semmy was dit keer een geweldig evenement waarbij voor vele deelnemers
en supporters de nodige emoties loskwamen.

Het was bijzonder hoe iedereen zijn of haar steentje heeft bijgedragen aan het succes
van deze Run. En uiteraard was de finish als grote blauwe wolk ook dit jaar weer een
happening op zich, waardoor we veel aandacht hebben gekregen, net als met de
Warming-Up overigens.

Enorm bedankt allemaal voor de tijd die jullie in deze dag gestopt hebben en voor de
steun en aandacht. En natuurlijk heeft Wendy van Dijk een bijzondere bijdrage geleverd
aan deze dag, met ook nog eens een exclusief interview in de Story gevolgd door nog
een extra artikel in de Story in november.

De totale opbrengst van deze tweede editie van de Run4dSemmy is maar liefst €

126.002,02. Dit bedrag overtreft onze verwachtingen.

Deze opbrengst is tot stand gekomen door ontzettend veel donaties van allerlei
particulieren en bedrijven, waarbij vooral de acties van de Tennisclub uit Vaassen,
basisschool De Ichtus uit Zwolle, de Amalia Astroschool uit Baarn, de groep Run4Britt
uit Druten, en de grote groep lopers uit de regio Den Haag namens Iris Rog van grote
betekenis zijn geweest.



Op www.youtube.com zijn de filmpjes te vinden van onze warming-up bij start en van
de finish in het Olympisch Stadion. Wij zijn de organisatie van de Amsterdam Marathon
dankbaar voor de medewerking en daarmee hun bijdrage aan deze bijzondere dag.

* In de maand november hebben diverse mensen ons blij verrast met hun bijzondere
acties, waarvoor we hen uiteraard hartelijk danken:

o mevrouw Rinie Ten Duis-Boenstra heeft ons naar aanleiding van haar 25 jarig
jubileum een mooie donatie gegeven.

o 5jarige “ex groep 8’ers”” van de Amalia Astroschool uit Baarn hebben € 220,--
gestort. Dit mede omdat op deze school maar liefst 2 kinderen getroffen zijn door
een hersenstamtumor.

o de paaskerk in Baarn heeft een collecte gehouden voor Stichting Semmy. De
opbrengst hiervan is € 197,96

o de familie Gubbels-Peters heeft een Sinterklaas-donatie gedaan aan Stichting
Semmy. * mevrouw Galema heeft voor haar verjaardag geld gevraagd in plaats
van een cadeau en dat geld overgemaakt naar Stichting Semmy ter
nagedachtenis aan Jasper!

» Bijzondere kerstdonaties 2009:

o Dawson & partners
De firma Dawson & Partners uit Noordwijk heeft net als in 2007 gemeend
Stichting Semmy te steunen door een vermelding op hun kerstkaart met daarbij
een donatie van €1.000,--

o kerstactie Ekelmans & Meijer advocaten
De Maatschap van Ekelmans & Meijer Advocaten heeft (0ok) dit jaar besloten
geen kerstkaarten te sturen. In plaats daarvan is de kerstactie op gezet. Bij deze
actie zijn alle personeelsleden opgeroepen goed doelen aan te dragen. Daarbij
geven zij aan waarom “hun” goede doel gekozen moet worden. Vervolgens
krijgen alle personeelsleden gelegenheid te stemmen op de voorgedragen
doelen. Dit jaar heeft stichting Semmy de meerderheid van de stemmen
gekregen en daarmee een grote donatie.

o Appel Beton
In het kader van de kerstgedachte en als steun in de rug, heeft de firma Appel
Beton uit Spanbroek, net als in 2008, besloten om een donatie te doen aan
Stichting Semmy.



o MCX Administration Services
De Firma MCX Administration Services uit Apeldoorn heeft net als in 2008 een
grote donatie gedaan aan Stichting Semmy.

o BYTES FOR BUSINESS BV
In het kader van de kerstgedachte en als steunt in de rug, heeft de firma Bytes
for Business uit Zeewolde, net als in 2008, besloten om een donatie te doen aan
Stichting Semmy.

o VBK Groep te Hoorn heeft Stichting Semmy wederom vermeld op de kerstkaart
en een bijbehorende donatie gestort.

Veiling De Stichting Van Kunst voor Kids

De Stichting Van Kunst voor Kids uit Hoorn brengt geld bijeen via veilingen,
kunstprojecten en openingen van bedrijven e.d. Van het bijeengebrachte geld voor Van
Kunst Voor Kids is er een geweldige donatie gedaan van maar liefst € 2.500,--.

Goede Doelen Pot SWZ

De woningstichting SWZ uit Zwolle heeft een "Goede Doelen Pot”". Medewerkers
storten hierin hun vrijwillige bijdrage, en twee keer per jaar wordt er een donatie aan
een goed doel gedaan. Voor december is Stichting Semmy gekozen als goede doel.
Op 17 december is tijdens de personeelsbijeenkomst een cheque overhandigd van €
750,--, welke de heer Jaco Den Boer voor Stichting Semmy in ontvangst heeft
genomen.

3m Fonds

Als Stichting Semmy kunnen we met gepaste trots melden dat we in de finale van het
3M Fonds een presentatie hebben mogen geven. Samen met 5 andere hele goede
doelen hebben we “"gestreden” voor een gift van € 50.000,--

Er zijn heel veel stemmen op ons uitgebracht. Helaas niet voldoende om deze grote gift
te bemachtigen. 3M heeft echter ons en de 4 andere doelen die niet "gewonnen””
hebben evengoed een cheque overhandigd van € 500,--

Kerstfair Rotary Wieringerwerf

Zondag 13 december was er op de kerstfair in Hippolytushoef, georganiseerd door de
Rotary Wieringerwerf, een stand van Stichting Semmy. Het was er gezellig druk. De
oma van Jasper had voor deze gelegenheid kerstkaarten gemaakt waarvan er heel wat
zijn verkocht. En er zijn weer heel wat mensen op de hoogte van wat Stichting Semmy
doet.

Eindejaarsactie Mantel Holland BV

De tante van Jasper werkt bij Mantel Holland BV, een onderneming die bloembollen
exporteert. Bij dit bedrijf hebben ze besloten om elk jaar een kerstdonatie te doen n.a.v.
de opbrengst van de bollenverkoop aan particulieren. Stichting Semmy mocht de spits
afbijten en kreeg een mooi bedrag van € 5000,-- overgemaakt.



» Kerstpakketten actie Rabobank Westfriesland
Woensdag 16 december was er een kerstborrel bij Rabobank Westfriesland-Oost.
Daarna mochten de medewerkers hun eigen kerstpakket samenstellen op een
kerstmarkt. Voor deze gelegenheid was aan de medewerkers gevraagd om goede
doelen aan te dragen waar de ‘restanten’ naar toe konden. Stichting Semmy was
aangedragen door een bekende van de familie Koning en was samen met Pink Ribbon
uitgekozen. Er werd gul gegeven en niet alleen maar restjes. Een aantal mensen gaven
eerst aan de goede doelen voordat hun geld op was. Een hele mooie actie met een
fantastische opbrengst van € 719,--.

* Overige bijzondere initiatieven :

o Inmiddels ook een hobbyist is begonnen met het maken van houten speelgoed,
welke onder de naam ~“Semmy Toys”" nu verkocht wordt.

o www.Boys&Binkies.nl is nog altijd vaste sponsor

Van iedere bestelling van de webwinkel www.Boys&Binkies.nl wordt een bijdrage
overgemaakt aan Stichting Semmy.

4.3  Stichting Semmy in de publiciteit

Uiteraard zijn er ook in 2009 weer diverse artikelen verschenen over Stichting Semmy of over
mensen die zich inzetten voor Stichting Semmy.

Bijzonder is ook de inspanningen van mensen rondom de Nijmeegse 4-Daagse om ervoor de te
zorgen dat Stichting Semmy op TV en Radio zouden worden genoemd. Bedankt daarvoor.

Ook de nieuwsflits op RTL Boulevard dat Wendy van Dijk een bedrag van €7.500 had
gedoneerd aan Stichting Semmy is door veel mensen opgemerkt.

Verder relevant te melden is dat wij de filmpjes rondom de Run4Semmy op Youtube hebben
gezet. Ook de presentaties die wij hebben gegeven tijdens de finale van het 3M-Fonds,
waarvoor wij ook in 2010 zullen meedoen, zijn terug te vinden op Youtube. Ga naar
www.youtube.com en zoek vervolgens op Stichting Semmy.

Veel van de artikelen en de betreffende radio- en TV-gesprekken zijn terug te vinden op onze
website bij de tab " Stichting Semmy in de pers™”.




