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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. 

In 2009 zagen we een enorme van maar liefst 88% naar een jaaropbrengst van ruim € 
250.000,--  met opnieuw de Run4Semmy als hoogtepunt. 

Door deze resultaten in 2009 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. Als Stichting Semmy hadden we ons dus al gecomitteerd 
om jaarlijks € 250.000.—ter beschikking te stellen aan het onderzoek in VUmc. 

In 2010 hebben we gelukkig, ondanks de wereldwijde crisis, onze financiële positie weten te 
continueren en zelfs te versterken. 

De inkomsten zijn ten opzichte van 2009 verder toegenomen tot € 320.687,84 hetgeen een 
groei betekend van 28,08%. Als we de opbrengsten van de Run4Semmy buiten beschouwing 
laten, dan is de groei zelfs 98,69% geweest. Dit houdt in dat we minder afhankelijk zijn 
geworden van de opbrengsten van de Run4Semmy. 

Wij verwachten echter dat de Run4Semmy de komende jaren ons grootste evenement zal 
blijven waarmee we veruit de meeste donaties ontvangen. 

Door deze resultaten verwachten wij nog meer onderzoekers op het onderzoek te kunnen gaan 
financieren. 

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 
goedkeuring om het nieuw ontwikkelde behandelprotocol aan te bieden aan nieuwe patienten 
als klinische studie. Dit vinden wij toch echt een doorbraak, ook al geeft het nog geen zekerheid 
van verlenging van de levensverwachting of genezing. Een overzicht van hetgeen het 
onderzoeksteam in 2010 allemaal bereikt heeft staat puntsgewijs vermeld in hoofdstuk 3. 

Ook is de mede door het werk van Stichting Semmy de internationale samenwerking verder 
verbreed en beginnen de diverse specialisten in de wereld steeds meer samen te werken, met 
als resultaat dat in januari 2011 in Amsterdam een bijeenkomst is geweest waar vele Europese 
specialisten de diverse onderzoeken met elkaar afstemmen. 

Wij hopen in 2011 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 2010 helaas van te veel kinderen afscheid moeten 
nemen. 

 

 

 

 



 

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 commerciële 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. Immers Stichting Semmy is van ons allemaal. 

• Regio West-Friesland, Enkhuizen / Andijk 

• Regio Apeldoorn 

• Regio Den Haag 

• Regio Zoetermeer 

• Regio Groningen 

• Regio Druten 

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, Edwin voor Stichting Semmy, Pim voor Stichting Semmy, Britt 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. Prof Kaspers geeft het belang van onze steun aan het 
onderzoek als volgt weer: 

"Onderzoek naar tumoren van de hersenstam is dringend noodzakelijk en de enige kans om de 
huidige zeer slechte kansen op genezing van kinderen met deze vorm van kinderkanker te 
verbeteren." 

 

• Wendy van Dijk, TV persoonlijkheid 

Wendy verwoord haar betrokkenheid bij Stichting Semmy als volgt: 

´´‘Hoop doet Leven’. Het idee dat kinderen zelfs de hoop op beterschap wordt ontnomen vind ik 
echt ondraaglijk. Daar moeten we met z’n allen iets aan doen!´´ 

 

2.5 De doelstellingen 

Stichting Semmy heeft ten doel d.m.v. wetenschappelijk onderzoek het verlengen van de 
levensverwachting en uiteindelijk het creëren 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 
patiëntenzorg 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 
verblijf van de patiënt en zijn familie in het ziekenhuis. 

Één 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 had het project VONK-SEMMY initieel 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. 

In de afgelopen 3 jaar 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 initiële doorlooptijd inmiddels is losgelaten. 

 

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 

 

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 inmiddels nationaal geïmplementeerd. Er is altijd een lid van het onderzoeksteam bij de 
obductie aanwezig en met de ouders is een nagesprek (evaluatie) 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. Ook is men benieuwd naar de aard van de tumor op 
verschillende plekken in het brein. 
Biopsie zit standaard in het nieuwe behandelprotocol maar is daarin niet verplicht. 
In het lab wordt geprobeerd om met deze cellen primaire DIPG cellen te kweken. Er zijn 
inmiddels een aantal cellijnen. Deze cellijnen zijn geanonimiseerd en nu bekend onder VU 
DIPG en dan drie getallen, bijv. VU DIPG 001. 

 

Ad. 2 Kennis eerdere behandelingen 
Er is een studie gedaan naar patiënten 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. 

Dit onderzoek is ook gedaan in de vorm van een nationaal onderzoek naar patiënten gedurende 
de periode 1990-2010. Doelen van deze studie waren: 
• Overzicht van symptomen bij diagnose en duur symptomen voor de diagnose uit. 
• Overlevingsduur bij verschillende behandelingen. 
• Opsporen lange termijnoverlevenden. 
• MRI’s herzien en classificeren 
Verruit de meeste patiënten in de onderzochte periode zijn behandeld in het Erasmus MC. De 
grootste groep had een leeftijd tussen 3 en 9 jaar en per jaar werden er gemiddeld 12 kinderen 
gediagnosticeerd. 

Ook worden de resultaten van behandelstudies elders in de wereld bijgehouden. 



 

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 epilepsiepatiënten ook de pons wordt meegenomen, terwijl de pons 
gezond is. Hierdoor zullen deze PET scans vergeleken worden met scans van de pons van 
DIPG patiënten. 
 

Ad.4 Kennis over tumordistributie 
De grote vraag bij de behandeling met medicijnen is of deze medicijnen de hersenstam wel 
bereiken. De bloed-hersenbarrière 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 patiënt en drie dagen daarna wordt 
een PET-scan gemaakt. Middels deze scan wordt zichtbaar of het medicijn opgenomen wordt in 
de tumor. 

 

3.5 Onderzoek in het laboratorium 

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 geëxperimenteerd worden op kinderen. Daarom is voor 
dit onderzoek een dierenmodel noodzakelijk. Het dierenmodel zal gebruikt worden voor 
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 potentiële 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 beïnvloeden. 

• 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 beïnvloeden 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 strategieën 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 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 dierenmodel worden muizen gebruikt. Deze zijn eerst geïnjecteerd 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 geïnjecteerd. 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 geïnjecteerd worden.  
 

3.5.1 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. 

 



 
 
Zoals al eerder gemeld, mag er bij kinderen niet geëxperimenteerd 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 Patiënten onderzoek 

3.6.1 Nieuw klinisch protocol voor nieuw gediagnost iceerde patiënten 

Door de opgedane kennis in 2008 en 2009 is er door het onderzoeksteam in 2010 hard 
gewerkt om zo snel mogelijk een officieel behandelprotocol te mogen aanbieden aan nieuw 
gediagnosticeerde patiëntjes. 

Het behandelprotocol “DIPG studie VUmc 01” is per maart 2011 geopend voor deelname in 
VUmc. 

Kinderen met ponsgliomen hebben een zeer slechte prognose. De huidige standaard 
behandeling is alleen bestraling. Hiervan knappen kinderen vaak een tijdje op, maar daarna 
gaat de tumor meestal toch weer groeien. 
 



Het DIPG VUmc 01 behandelprotocol is een studie. Dat wil zeggen dat we nog niet weten of 
de behandeling de prognose van kinderen met een ponsglioom verbetert. Het protocol is 
begin 2011 gewijzigd na nationaal en internationaal overleg. De hoge dosis chemotherapie 
die oorspronkelijk deel uitmaakte van het protocol is vervallen en patiënten kunnen zich nu 
ook bij progressie aanmelden voor de studie, zij komen dan in fase b van het onderzoek 
binnen. 

Het onderzoek bestaat uit drie fasen, namelijk fase a, b en c. 
Bij diagnose worden ouders en kind gevraagd of er een biopt (een hapje uit de tumor) 
genomen mag worden. Dit gebruikt het onderzoeksteam om het type tumor te onderzoeken, 
maar ook om te onderzoeken of de tumor specifieke eiwitten bevat waar medicijnen uit fase 
b tegen gericht zijn. 
Het biopt is niet verplicht; zonder biopt kan men ook meedoen aan de studie. 

Fase a: De standaard bestraling wordt gecombineerd met het middel gemcitabine. 
Dit geneesmiddel dringt goed door in de hersenen en versterkt de werking van de 
radiotherapie. 

Fase b: Indien de tumor toch doorgroeit, kan het kind behandeld worden met een combinatie 
van eiwitgerichte medicijnen en chemotherapie. 
Het gaat om de middelen erlotinib, everolimus, bevacizumab en irinotecan. Gekeken wordt of 
de combinatie goed verdragen wordt en of tumorgroei geremd wordt. 
Zowel kinderen uit fase a, en kinderen die alleen bestraald zijn, kunnen meedoen in Fase b. 

Fase c: Gaat van start als de studies van fase a en b afgerond zijn en veilig zijn gebleken. 
In de studie van face c worden fase a en b gecombineerd. De combinatie gemcitabine en 
radiotherapie (fase a) wordt dan direct gevolgd door de combinatie erlotinib, everolimus, 
bevacizumab en irinotecan (fase b), zonder tussenpose, dus wordt er niet gewacht tot de 
tumor doorgroeit. 
 

Momenteel vindt het onderzoek alleen in VUmc plaats. Het doel is dit onderzoek in de 
toekomst ook in andere academische ziekenhuizen plaats te laten vinden. 

 

3.7      Resultaten onderzoek in 2010 

De onderzoeksresultaten verdelen we onder in Laboratorium onderzoek en patiënten 
onderzoek 

 

3.7.1 Laboratorium onderzoek 

 

Tijdvak januari 2010 – juli 2010 

- Middels het E98 DIPG muismodel met medicijnen zoeken naar het bestralingsgevoeliger 
maken van DIPG cellen; 

- Middels aankleuring enkele en groepen DIPG cellen identificeren in de pons van de muis. 
- Vergelijken van de karakteristieken van het E98 DIPG muismodel met een echte DIPG 

tumor. Blijkt dat ze volledig op elkaar aansluiten. 



- Als de E98 tumor eerst in de flank van de muis groeit en dan geïnjecteerd wordt in de 
pons volgt een diffuus groeipatroon, wordt de tumor eerst gekweekt in het lab en dan 
geïnjecteerd volgt een focale tumor. 

- Vijftien muizen met E98 DIPG tumoren in de pons kregen straling toegediend. 
- WEE1 is een ‘kinase enzyme’ die oververtegenwoordigd is in een DIPG cel (en gelukkig 

ook in het E98 muismodel). 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 WEE1, dat heet WEE1 
inhibition. WEE1 inhibition doodt gliomacellen in vitro en in volwassen glioma cellen. Wordt 
nu getest op DIPG cellijnen en op het E98 DIPG muis model. 

- DIPG cellen zijn geïnjecteerd in de pons van muizen nu afwachten. 

 

Tijdvak augustus 2010 – december 2010 

- Resultaten bestralingsstudie eerste halfjaar van 2010 worden bekend. De muizen zijn 
bestraald met verschillende dosissen van 2, 6 en 10 Gy per dag. Alle muizen zijn 
uiteindelijk doodgegaan maar door de bestraling was er wel een tijdelijke regressie. 

Hiermee is bevestigd dat het E98 DIPG muismodel hetzelfde reageert als een DIPG 
tumor in een kind. Nu zal er verder gezocht moeten worden met het muismodel naar hoe 
we de tumor gevoeliger kunnen maken voor bestraling. 

- Test op het E98 DIPG muismodel (officieel E98-Fluc-mCherry) met 6Gy bestraling met 2 
verschillende medicijnen MK1775 en PDO166285. Dit in het kader van WEE1 inhibition. 
Er blijkt geen effect te zijn. Misschien komt dit door een lage dosis medicijnen, of 
verkeerde stralingshoeveelheden. Experiment volgend halfjaar herhalen met wisselende 
dosissen. 

- Getest of het E98 model net als DIPG cellen overexpressie hebben van PDGFR∂ en dat 
bleek zo te zijn. 

- Glut-1, een markering die aantoont dat de bloed-hersen- barrière in tact is, werd 
gevonden bij zowel het E98 DIPG muismodel als bij de obducties. Meer onderzoek naar 
de rol van deze is dus noodzakelijk. 

- Karakterisering van de DIPG cellijnen die er nu zijn op gebied van: histologie, 
winsten/verliezen DNA inhoud (CGH analyse) en ‘gene expression profiling’. Bij 1 
autopsie zijn ook cellen van de frontale kwab weggenomen. Nu analyseren of daar ook 
verschillen in zitten: is het de tumorcel of de locatie die het verschil maakt. 

- Injectie van menselijke DIPG cellen via het lab in de muizen heeft nog niet geleid tot een 
DIPG muismodel. Muizensoort is nu veranderd van naaktmuizen naar SCID muizen (nog 
lager immuunsysteem) en cellen gaan vanaf nu rechtstreeks geïnjecteerd worden en dan 
op 3 plekken in de hersenen (dus niet alleen de pons). 

- CED in de hersenstam bij ratten. Eerst een transport drug bij een gezonde rat om te 
kijken of de hartslag en ademhaling goed bleef. Daarna carmustine toegediend, ging ook 
goed. Volgende stap is CED in het E98 DIPG muismodel. Bedoeling is dat de muizen 
eerst bestraald worden dan afwachten tot er groei is en dan CED toepassen. 

 

 

 

 



3.7.2 Patiënten onderzoek 

Tijdvak januari 2010 – juli 2010 

- Het behandelprotocol is goedgekeurd door de METC. Alleen evaluatieformulier moet nog 
beoordeeld worden. 

- Vragenlijsten kwaliteit van leven zijn klaar. Behandelprotocol is zwaarder dan alleen 
bestralen daarom voor de patiënten vragenlijsten. In de toekomst proberen met deze 
gegevens de behandeling zo aan te passen dat kwaliteit van leven optimaal wordt zonder 
dat daarmee de resultaten verslechteren. 

- Voor CED worden onderhandelingen gevoerd met de farmaceutische bedrijven of wij hun 
middelen mogen gebruiken. Nu over IL-4 dat een zeer specifieke werking heeft op 
tumorcellen en daardoor weinig bijwerkingen, mocht dat niet lukken dan Carmustine. 

- Review geschreven over behandelstudies afgelopen vijf jaar. Algemene conclusie is dat 
de prognose nog niet verbeterd is. Wel komt er langzamerhand meer kennis over de 
biologie van de tumor en daarmee meer kans op gerichte therapie. 

- Mbv een zgn. FDG-PET scan kan stofwisseling van een tumor in kaart gebracht worden 
en daarmee de graad. FDG is een suikermolecuul wat door agressieve tumoren veel 
meer en sneller wordt opgenomen. Eerst moest de suikerstofwisseling van een gezonde 
hersenstam in kaart gebracht worden. Dit doen we door onderzoek naar de opname van 
FDG in al eerder gemaakte scans van kinderen met epilepsie, die een gezonde pons 
hebben. Inmiddels zijn 15 scans geanalyseerd. 

- Leren van het verleden. Situatie in kaart brengen van patiënten met een ponsglioom over 
de afgelopen 20 jaar in Nederland. Inmiddels is iets meer dan de helft (meer dan 120 
patiënten van 5 academische centra) geïnventariseerd. De analyse van de patiënten in 
VUmc hebben heeft geresulteerd in een publicatie in het Nederlands Tijdschrift voor 
Oncologie. We willen eerst van alle patiënten (zo ver als mogelijk) data verzameld 
hebben voordat we hieruit analyseren en een artikel schrijven. Ook is opgeslagen 
tumorweefsel binnen van diverse patiënten uit verschillende centra. Dit weefsel wordt 
herbeoordeeld voor een weefseldiagnose. Daarna kunnen eiwitten gekleurd worden die 
een aangrijpingspunt voor nieuwe medicijnen kunnen zijn. 

- Obductieprotocol. De enige wijze waarop kinderen met hersentumoren in de toekomst 
wellicht genezen kunnen worden is indien er tumorweefsel beschikbaar komt waarmee de 
kennis over de tumor vergroot kan worden en waarop nieuwe medicijnen getest kunnen 
worden. Het eerste obductieprotocol voor overleden kinderen met hersenstamtumoren in 
Nederland is gelanceerd en goedgekeurd door de ethische commissie. Ouders en hun 
kinderen worden in een vroeg stadium geïnformeerd en gevraagd voor obductie, mocht 
hun kind komen te overlijden.  
Als eerste in de wereld zijn we erin geslaagd cellen uit obductiemateriaal op kweek te 
krijgen en is een proefdiermodel in ontwikkeling met deze tumorcellen. 

 

Tijdvak augustus 2010 – december 2010 

- Na uitgebreid nationaal en internationaal overleg is het behandelprotocol gewijzigd. Hoge 
dosis chemotherapie komt te vervallen, belasting weegt niet op tegen te verwachten 
effect en vooral ook draagvlak ontbreekt. Onderdelen zijn in fasen opgesplitst zodat effect 
beter beoordeeld kan worden. Het behandelprotocol moest opnieuw ingediend worden bij 
de diverse commissies, waardoor er vertraging is ontstaan. Maar er is inmiddels wel 



medewerking van andere centra waardoor de studie in de nabije toekomst in meerdere 
centra kan plaatsvinden. 

- PET studie met drie centra besproken en daar zal het ook kunnen plaatsvinden: VUmc, 
Radboud MC en UMCG. Protocol wordt momenteel beoordeeld door de VUmc 
wetenschapscommissie en zal daarna door de medisch ethische commissies van de 
centra moeten. Let wel dit is de 1e gelabelde PET studie bij kinderen en biedt kansen 
voor de toekomst op het gebied van voorspelling van respons op medicatie niet alleen 
voor DIPG maar in feite voor alle kinderen met kanker! 

- Het bedrijf Protox dat het middel IL-4-PE produceert wil met VUmc in zee gaan. IL4 is al 
bij volwassen via CED toegepast. Het middel heeft specifieke werking op tumorcellen die 
het antilichaam IL-4 bezitten, moeten we eerst aantonen bij DIPG cellen. Ondertussen 
gaan experimenten met carmustine en ratten door. 

- Marc Jansen heeft een review geschreven over de behandelstudies die de afgelopen vijf 
jaar gedaan zijn (24 studies) en ook de biologische kennis van DIPG daar bij betrokken. 
Helaas is het niet geaccepteerd door het wetenschappelijk tijdschrift Neuro-Oncology. Het 
wordt het nu door internationale collegae bekeken en dan opnieuw ingestuurd, naar een 
ander tijdschrift. 

- Het obductieprotocol is inmiddels landelijk geïmplementeerd. We zien daardoor ook een 
duidelijke toename in de bekendheid en het aantal aanmeldingen. Inmiddels hebben we 
bij vier kinderen een obductie kunnen doen. De obducties zijn zeer goed verlopen in een 
multidisciplinaire opzet. We zijn er hierbij in geslaagd cellen op kweek te krijgen en is een 
proefdiermodel in ontwikkeling met deze tumorcellen. Ouders van patiënten worden na 
afloop gevraagd een evaluatieformulier in te vullen. Geen van de ouders hadden achteraf 
spijt van hun keuze voor de obductie.  

- FDG-PET scan. De eerste analyses zijn gedaan. De verhouding van de opname van 
suiker in de pons vergeleken bij andere delen van de hersenen lijkt bij de eerste 15 
kinderen redelijk constant te zijn. Dit zou een belangrijke bevinding zijn als referentie voor 
kinderen met een DIPG. Hiertoe moeten we echter nog meer kinderen analyseren. 

- Het nationale retrospectieve onderzoek vordert goed. Vrijwel alle klinische gegevens zijn 
verzameld van ongeveer 200 patiënten met een ponstumor (niet allemaal zuivere DIPG). 
Het belangrijkste nu is de herbeoordeling van alle MRI’s met de radioloog. We hebben 
ongeveer 1/3 van de MRI’s herbeoordeeld.  

- De Amsterdam DIPG meeting vindt plaats op 14 en 15 januari 2011 in Amsterdam. Alle 
mensen die een belangrijk aandeel hebben in onderzoek op dit gebied binnen Europa 
hebben zich aangemeld. We verwachten dat het een zeer vruchtbare bijeenkomst wordt 
waarbij samenwerkingsverbanden gelegd worden op preklinisch (laboratorium) en 
klinisch onderzoek. 

 

3.8 Samenwerkingsverbanden/ nieuw geschreven projec ten 

Internationale samenwerkingsverbanden 
Door de toegenomen internationale bekendheid zijn er inmiddels diverse 
samenwerkingsverbanden ontstaan: 
 
- Dr Chris Jones, Institute of Cancer Research Sutton, UK – gene-expressie profiling/array 

CGH 
- Dr Darren Hargrave, Great Ormond Street Hospital for Children, London, UK – DIPG 

algemeen 



- Dr. Jacques Grill / Stéphanie Puget, Institute Gustave Roussy Villejuif, France – 
uitwisseling biopsie materiaal en cellijnen. 

- Dr Rintaro Hashizume, University of California San Francisco, USA – uitwisseling 
cellijnen. 

- Dr. Stefaan W. van Gool, Katholieke Universiteit Leuven, België – gebruik E98 model 
voor immuuntherapie. 

- Dr. Marike L. D. Broekman, ErasmusMC, Rotterdam – gebruik E98 model voor 
virustherapie. 

- “Cure starts now” consortium, bestaande uit verschillende laboratoria uit Noord Amerika: 
Maryam Fouladi (Cincinnati), Charles Keller (Portland, Oregon), Oren Becher (Duke 
University Durham), Michelle Monje (Palo Alto), Cynthia Hawkins (Toronto), Xiao-Nan Li 
(Baylor College, Houston).   

 
Extra gelden voor onderzoek 
Nieuw geschreven projecten waarvan een aantal inmiddels tot extra gelden hebben geleid 
(waaronder een bijdrage van KIKA voor het verder ontwikkelen van het dierenmodel):  
- Convection-enhanced delivery of the cytotoxin GB-13 for the treatment of diffuse pontine 

glioma in orthotopic mouse models. Targetpeutics, Inc* (loopt). 
- Towards novel therapeutics for the treatment of diffuse pontine glioma (DIPG) – EDLI 

foundation: toegekend (€ 50.000,-). 
- Development of in vitro and in vivo mouse models for diffuse pontine glioma (DIPG) – 

KiKa: toegekend (€ 269.500,-).  
- Unravelling diffuse pontine glioma (DIPG) – Complete genomics, $ 80.000,- (loopt).  

 
Voor experimenteel wetenschappelijk onderzoek blijft Stichting Semmy de enige sponsor, pas 
als daar resultaten uitkomen, stappen andere fondsen in. We zijn er dus nog lang niet! 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

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 een beperkt aantal van de berichten welke 
in 2010 in de pers verschenen zijn over Stichting Semmy. 

 

4.1 Financiële 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, kerstacties, et cetera.  

Ook worden gelden geworven door het organiseren van de inmiddels jaarlijks terugkerende 
Run4Semmy (8km sponsorloop in oktober 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 1e 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 
2011 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 substantiële 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 en in het najaar van 
2010 opnieuw aangeschreven met het officiële en onderbouwde verzoek voor financiële 
ondersteuning van het eerste onderzoek, zodat VUmc met Stichting Semmy een ander 
onderzoek kan gaan opstarten. 

 

 



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

 

Allereerst de opbrengsten in 2010  

* totaal ontvangen gelden Stichting Semmy in 2010     : €  320.687,84 

(hierin is een bedrag a € 15.000,- van Stichting Egbers) 

 

* Totaal besteedbaar bedrag per 31 / 12 / 2010 voor o nderzoek  

- Nog te verwachten gelden Stichting Egbers voor Stichting Semmy 2011 - 2012 : €   25.000,00  

- Banksaldi Stichting Semmy per 31 / 12 / 2010       : € 426.730,51 

TOTAAL BESCHIKBAAR:         : € 451.730,51 

 

 

Analyse van de opbrengsten 2007 / 2008 / 2009  

 2007 
(vanaf 
oktober) 

2008 
(opstartjaar) 

2009 (1e volle 
jaar) 

2010 

Totale opbrengst € 
45.855,00 

€ 132.877,04 € 250.374,57 
(+88,28%) 

€ 320.687,84 (+28,08%) 

Waarvan 
Run4Semmy 

NVT €  34.540,26 € 126.002,02 
(+264,80%) 

€ 73.577,60 (-41,61%) 

 

     

Opbrengst excl. 
Run 

€45.855,00 € 98.436,78 € 124.372,55 
(+26,35%) 

€ 247.110,24 (+98.69%) 

 

 

Toelichting op de opbrengsten  

De totale opbrengsten zijn in 2010 ten opzichte van 2009 verder toegenomen. 

Verheugend hierbij is dat vooral de opbrengsten van andere acties steeds belangrijker worden, 
en het aandeel van de jaarlijkse Run4Semmy is afgenomen. 

In 2010 was de Run nog maar verantwoordelijk voor 22,94% van de totale opbrengsten daar 
waar de Run in 2009 nog meer dan de helft voor haar rekening nam, namelijk 50,33% om 
precies te zijn. 

 

 

 

 

 



De opbrengsten van de Run waren in 2010 aanzienlijk minder, voornamelijk vanwege 3 
redenen: 

• minder aantal deelnemers dan in 2009, 319 aanmeldingen in 2010 versus 357 in 2009 

• lagere gemiddelde opbrengst per deelnemer 

Jaar 
Aantal 
Deelnemers  

Total 
Opbrengsten  

Gemiddeld 
per 
deelnemer  

2008 99 € 34.540,26  € 348,89  

2009 357 € 126.002,02  € 352,95  

2010 319 € 73.577,60  € 230,65  

 

• in 2009 hadden we een aantal locale acties rondom de Run meegerekend, zoals 
Run4Hidde in Zwolle. De Run4Iris in Groningen bijvoorbeeld in 2010 hebben we niet 
meegerekend met de opbrengsten voor de Run4Semmy. Dat zien we nu als aparte 
acties. 

 

De gedane uitgaven in 2009 zijn als volgt  

* betaald aan VUmc Fonds in 2010 voor onderzoekskosten    : €  162.988,42 

* Kamer van Koophandel 2010        : €           26,14 

* Domeinnaam registratie en webhosting 2009 www.pontineglioma.com    : €           59,50 

* Domeinnaam registratie en webhosting 2010 www.stichtingsemmy.nl    : €           26,48 

* Domeinnaam registratie en webhosting 2011 www.stichtingsemmy.nl    : €           26,48 

 

Totale uitgaven in 2010         : €    163.127,02 

 

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.  

• De shirts voor de Run4Semmy zijn gesponsord door YourCard. 

• 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 2010 

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



 

Een overzicht van de acties, welke in 2010 hebben plaatsgevonden zijn hieronder terug te 
vinden. Een verslag van al deze acties kunt u ook lezen op onze website bij de tab ´´Acties´´. 

 

• Kamerikse Weteringloop  
Bij de eerste lustrumeditie van de Kamerikse Weteringloop hebben veel deelnemers gekozen 
voor een bijdrage aan Stichting Semmy. De organisatie heeft ons € 1.013,-- kunnen overmaken. 

• Amstel Gold Race  
Met een groep van 34 wielrenners hebben we de nodige promotie geprobeerd te maken met 
onze prachtige tenues. Het heeft daarnaast nog € 1.322,-- aan extra donaties gedaan. 

 

• Marathon van Rotterdam 
De jongens van www.onzemarathon.nl (Henk, Tim, Freek en René) hebben door het lopen van 
de Marathon in Rotterdam en met het verkopen van oliebollen ruim € 3.000,= bij elkaar 
gebracht voor Stichting Semmy! Echt een supermooi bedrag. 
Naast deze 4 mannen heeft er ook een vrouw, Isabel Prins, meegelopen met de Marathon van 
Rotterdam voor Stichting Semmy. Zij heeft €1.505,-- bij elkaar gelopen. 

• Kunstroute Grauw  
Alles wat de moeder van Semmy´s vriendje Yuri rondom deze kunstroute heeft gedaan is 
geweldig. Ze heeft ook nog een CD verkocht en een standbeeldact gedaan om Stichting 
Semmy verder onder de aandacht te brengen. 

• Zumba dansen  
Aan het Zumba dans evenement bij Snowworld in Zoetermeer hebben ruim 300 mensen 
mensen meegedanst. Hierdoor kon de organisatie een bedrag van €500 overmaken aan de 
stichting. 



• Bingo-avond in Andijk 
De bingoavond is een groot succes geworden met een opbrengst van meer dan duizend Euro. 

• Plok! dart evenement 
30 uur nonstop darten voor Stichting Semmy in Moergestel. Dat hebben 2 leden van 
Dartvereniging Plok! gedaan. Leon Viellevoye en Mark Hamelink hebben het opgenemen tegen 
alle leden van PLOK! en darters uit de regio. Dit bijzondere evenement heeft maar liefst 
€20.000,-- opgebracht, en veel bekendheid natuurlijk. 

• Het Ronde Tafel Pre WK 2010 voetbaltoernooi 
Het Pre WK voetbaltoernooi zoals georganiseerd door De Ronde Tafel Soest-Baarn was een 
enorm geslaagde dag. Het Stichting Semmy voetbalteam, Team Griekenland, was bijzonder 
succesvol en werd helaas in de kwartfinales door de latere winnaar Ghana uitgeschakeld. 
Het voornaamste doel van dit evenement was om zo veel mogelijk geld te genereren voor een 
tweetal charitatieve projecten. Als nationaal charitatief project is gekozen voor de steun aan de 
Stichting Semmy! Elke stichting ontving een cheque van €21.933,-- 

• Theatershow basisschool De Terp in Weesp 
Ter gelegenheid van de verjaardagen van juf Annemieke en juf Marionne van basisschool De 
Terp in Weesp is er door de klas groep 5A een theatershow georganiseerd. Het 
toegangskaartje was een donatie voor Stichting Semmy. 
Met deze bijzondere actie is een mooi bedrag van €185,05 opgehaald. 

• Golfdag Rotary Club Hoorn  
Een hele dag gezellig met elkaar golfen met als afsluiting een heerlijk diner met een veiling met 
interessante artikelen heeft een geweldig bedrag opgeleverd van €15.000,-- voor Stichting 
Semmy. 

• Fietsen met Smaak, Rotary Club Soestdijk  
In juni organiseerde de Rotary Club Soestdijk in samenwerking met Seasons voor de tweede 
maal het unieke evenement ´´Fietsen met Smaak´´, een fietstocht in de prachtige omgeving van 
Baarn en Soest. Langs de route kunnen de deelnemers geniet van lekkernijen verzorgd door 
locale restaurateurs. De opbrengst was maar liefst € 25.500,--. 

• 40 jarig huwelijksfeest  
Op 6 juni vierden de opa en oma van Elisa Renes hun 40 jarig huwelijksfeest. Alle aanwezigen 
gaven voor Stichting Semmy en brachten een bedrag van € 685,- bij elkaar. 

• WK Keutergolf 
Aan het WK Keutergolf "De Preciesie Klap" in Onderdijk kon worden meegedaan door een 
bijdrage te leveren aan Stichting Semmy. In totaal ontvingen wij €300,--. 



• slotfeest de Lorentzschool Leiden 
Vrijdag 25 juni werd tijdens het slotfeest op de Lorentzschool Leiden een inzamelingsactie voor 
Stichting Semmy gehouden. Dit naar aanleiding van het overlijden van Maarten uit de 
kleuterklas. Er werden voetbalspelltejes georganiseerd, haren gevlochten en afgeschreven 
bibliotheekboeken verkocht. Dit alles heeft het  bedrag van 285 euro opgeleverd! 

• collecte bij afscheid Pim Centen 
De familie Centen heeft bij het afscheid van hun Pim een donatie gevraagd voor Stichting 
Semmy. Ze hopen dat er ooit een behandeling voor deze ziekte wordt gevonden, zodat andere 
kinderen deze ellende bespaart blijft. Het bedrag van 750 euro is opgehaald. Uiteraard danken 
wij de familie Centen en alle gulle gevers voor deze bijzondere bijdrage aan het onderzoek. 

• Nijmeegse 4Daagse  
Ook dit jaar liepen er weer mensen in de mooie lichtblauwe shirts van Stichting Semmy om 
promotie te maken en aandacht te vragen voor ons. Een aantal van hen heeft ook nog hun best 
gedaan om sponsors te vinden voor hun ultieme prestatie. In totaal hebben Alex Patty, Karin 
Kolvoort, Marieke Kramer en de zusjes Najade en Sterre Kuppen een kleine €2000 bij elkaar 
gelopen. Allemaal bedankt.  

• Fancy fair BSO Sportbende 
BSO Sportbende in Weesp organiseerde aan het einde van de grote vakantie een fancy fair 
met allerlei activiteiten. De opbrengst van € 82,- werd gedoneerd aan Stichting Semmy. 

 

• ‘Noor voor Stichting Semmy’ 
Van de kinderen van de Cantharel, de school waar Noor van Ark op gezeten heeft, ontvingen 
wij een donatie van  €1200,-. Het bedrag is door de kinderen bijeen gebracht door het verkopen 
van loten voor het jaarlijkse schoolfeest, de netto opbrengst was voor Stichting Semmy. 
De Cantharel is een kleine school met minder dan 100 leerlingen. Een aantal kinderen, 
waaronder de 7- en 8-jarige vriendinnetjes van Noor, hebben zich dan ook de blaren onder de 
voeten gelopen. De school hoopt dat de inspanningen van de stichting uiteindelijk zullen leiden 
tot een kans voor al die kinderen die nu nog helemaal geen kans hebben. Want zoals een 
vriendinnetje van Noor het zegt: ´´het is echt vet oneerlijk!´´ 



• Paint4Semmy  
Een aantal bekende Nederlanders heeft een schilderij gemaakt voor Stichting Semmy met als 
thema ´´hoop´´. Overeenkomstig met de ‘Run4Semmy’, die in oktober gehouden wordt, heette 
deze actie heel toepasselijk ‘Paint4Semmy’. 
De bedoeling van de actie was om schilderijen via internet te veilen per opbod. Via 
www.stichtingsemmy.nl was een speciale veilingsite aangemaakt, waar iedereen kon bieden op 
een schilderij van een bekende Nederlander om zo eigenaar te worden van een uniek stukje 
‘meesterwerk’. De opbrengst van de schilderijen kwam geheel ten goede aan Stichting Semmy. 
De internetveiling werd op 7 september officieel geopend door Wendy van Dijk, ambassadrice 
van Stichting Semmy. De opening vond plaats in de lobby van het Novotel Amsterdam City , 
waar de schilderijen t/m maandag 13 september te bezichtigen waren. Tevens konden 
belangstellenden hier via internet direct een bod uitbrengen. 
Naast een schilderij van ambassadrice Wendy van Dijk kon er geboden worden op schilderijen 
van Natasja Froger, Froukje de Both, John Williams, Marco Borsato, Xander de Buisonje, Eric 
van Tijn, Henkjan Smits, Lieke van Lexmond, Winston Gerschtanowitz en Stacey Rookhuizen. 
Zowel de bekende Nederlanders als diverse bedrijven hadden zich belangeloos ingezet voor 
‘Paint4Semmy’. Zo waren alle verfbenodigdheden beschikbaar gesteld door de firma 
Hoopman  uit Amsterdam, de speciale veilingsite was ontwikkeld door QBall Internet B.V.  en 
het Novotel Amsterdam City stelde haar lobby beschikbaar voor de tentoonstelling. 

De uiteindelijke opbrengst bedroeg ruim € 30.000,-. 

Hieronder ziet u van links naar rechts de werken van Natasja Froger, Wendy van Dijk en Marco 
Borsato. 

      

• Concert Culinair Enkhuizen  
Dit evenement werd voor de derde keer gehouden in de Westerkerk te Enkhuizen. De 
organisatoren waren de Rotaryclub Enkhuizen, de Lions Enkhuizen en de Freetime Dixieland 
band. Naast culinaire verrassingen op Italiaanse leest geschoeid was er muzikaal entertainment 
van hoog niveau. Intermezzo's van optredens en acts, in Venetiaanse sfeer, stonden bovendien 
garant voor een geweldige avond. Op vrijdag stond een business to business avond gepland 
voor circa 350 ondernemers die konden genieten van muziek en eten. Op zaterdagavond waren 



er ca. 750-900 bezoekers. Het feest wordt altijd georganiseerd om financiële middelen op te 
halen voor een goed doel. Deze keer was door de serviceclubs en het bestuur gekozen voor 
twee goede doelen: het inloophuis PISA in Hoorn en Stichting Semmy. Zo hopen ze zowel 
oudere als ook jongere kankerpatiënten te kunnen helpen. In totaal werd € 10.000 opgehaald, 
waarvan de helft ten goede kwam aan de stichting. Een fantastisch resultaat. 

 

• IBM loopt Dam tot Damloop voor Stichting Semmy  
IBM Nederland heeft met 210 werknemers deelgenomen aan de Dam tot Damloop. Aan dit 
sportieve evenement doet IBM al mee sinds begin 90er jaren van de vorige eeuw. Hetgeen 
neerkomt op zo'n 80.000 gelopen kilometers in totaal, da's ruim anderhalf keer de wereld rond! 
Ook in deze editie van de Dam tot Damloop werden de deelnemers van IBM uitgenodigd zich te 
laten sponsoren voor hun sportieve prestatie. De opbrengst kwam ten goede aan Stichting 
Semmy. De medewerkers van IBM liepen in door IBM gesponsorde hardloopshirts in 
herkenbare lichtblauw met het logo van Stichting Semmy.  
Met elkaar wisten ze het mooie bedrag van ruim € 1.000,-- bijeen te brengen. 

• Voetbalvereniging DSV uit Sint Anthonis / Ledeacker  
Bij de voetbalclub, waar de op 2 juli 2010 aan een hersenstamtumor overleden Pim Centen 
voetbalde, was in september een presentatiedag waar alle jeugdspelers (ruim 300 spelers) 
aanwezig waren. Op deze dag worden alle jeugdteams voorgesteld en bekend gemaakt. 
De jeugd heeft op deze dag extra stil gestaan bij het verlies van Pim en ook een mooie vlag 
waar Pim op staat opgehangen. Een aantal jeugdspelers hebben een collecte gehouden Voor 
Stichting Semmy. Dit heeft een mooi bedrag opgeleverd van € 589,67. Hieronder ziet u de vlag 
met daarop Pim. 

 



• Korpsloop Politie Haaglanden  
De jaarlijkse korpsloop van de Politie Haaglanden die voor de werknemers van het korps wordt 
georganiseerd werd in 2010 gelopen in het teken van Stichting Semmy. Hier zijn wij natuurlijk 
ontzettend trots op. En helemaal blij werden we van het geweldige bedrag dat bijeen werd 
gelopen, maar liefst € 3.600,--! 

• Boekpresentatie ´´Papa in Praag´´  
De boekpresentatie van Papa in Praag, het eerste boek van Robert Cromheecke, heeft 
plaatsgevonden op de Lorentzschool in Leiden. Robert is de echtgenoot van een collega van 
John bij IBM. Zij werd voor anderhalf jaar uitgezonden voor een functie in Praag, Tsjechië. Zij 
werd kostwinner van het gezin met 2 kinderen en Robert werd huisman. In die tijd heeft hij 
columns geschreven over hun bestaan in Praag. Deze columns zijn nu gebundeld in het boekje 
Papa in Praag. De netto opbrengst gaat naar Stichting Semmy.  

• 4mijl van Groningen  
In Groningen zijn zes vrouwen opgestaan die zich vrijwillig inzetten voor Stichting Semmy. De 
kinderen van deze moeders zaten op dezelfde school als Iris Klaassens, een mooie prinses die 
door hersenstamkanker niet ouder zal worden dan vijf. Ook zij willen strijden voor hoop op 
genezing, voor andere kindjes, voor Iris! 
En dus werden in samenwerking met de familie Klaassens diverse sponsoracties georganiseerd 
voorafgaand aan de 4mijl van Groningen om daarmee zo veel mogelijk bekendheid voor de 
stichting te realiseren en daarmee ook de nodige donaties natuurlijk. Op hun website staan alle 
acties genoemd maar geloof ons: Stichting Semmy is nu heel bekend in Groningen!! 
http://www.groningen4semmy.nl/home 
Met een grote groep lopers werd meegedaan aan de 4mijl van Groningen. Dat werd beschouwd 
als de einddatum van hun actie. Tijdens de Run4Semmy op 17 oktober waren de dames in 
prachtige roze t-shirts, de lievelingskleur van Iris, op de bijeenkomst vooraf aanwezig om het 
bedrag dat opgehaald was bekend te maken. Niet alleen aan ons maar ook aan de ouders en 
het zusje van Iris. Ongelofelijk, er was met dit prachtige initiatief maar liefst € 22.500,- 
opgehaald! Hieronder ziet u hoe Wendy van Dijk de cheque in ontvangst neemt. 

 



• Concert Marinierskapel  
De Marinierskapel der Koninklijke Marine gaf in Vaassen een concert waarbij de opbrengst voor 
Stichting Semmy was. Vaassen was de woonplaats van Danique Steunenberg die in oktober 
2008 de strijd verloor tegen hersenstamkanker. Danique wordt in haar woonplaats absoluut niet 
vergeten. Ook deze actie was daar weer een mooi voorbeeld van. Het concert werd 
georganiseerd op initiatief van en in samenwerking met het jubilerende Aannemersbedrijf G. de 
Wilde BV en de The Music Alliance (The Music Alliance is een samenwerkingsverband tussen 
Muziekvereniging Prins Bernhard Emst en het Vaassens Fanfare Corps). Deze muzikale avond 
bracht maar liefst € 6.000,-- op. Wij danken alle betrokkenen en natuurlijk Danique! 

• Run4Semmy  

Op 17 oktober 2010 was het dan zover: de jaarlijks terugkerende Run4Semmy!  
We hadden iets minder lopers dan vorig jaar maar met ruim 300 lopers was het nog steeds een 
imposante groep, die allemaal liepen in onze lichtblauwe shirts gesponserd door hoofdsponsor 

  

Net als vorig jaar was Wendy van Dijk aanwezig om de lopers van te voren toe te spreken en 
om de warming up te verzorgen. Ook was ze met haar hartverwarmende persoonlijkheid 
aanwezig bij de finish en de jongere deelnemers kregen allemaal van haar persoonlijk een 
knuffel. SBS Shownieuws was de hele run aanwezig en op maandagavond in de late editie was 
de run prominent in beeld. Kijk via de volgende link naar het filmpje: 
http://www.youtube.com/watch?v=LCiLrvwcNUc  
 

Vooraf waren we bang, zeker gezien de recordopbrengst van 2009, dat de opbrengst van de 
Run zou tegenvallen. Uiteindelijk heeft de Run4Semmy € 73.577,60 opgebracht, wat natuurlijk 
weer een geweldige bijdrage is aan het onderzoek. 

 



• veiling peuterkunst  
Alle kinderen in de leeftijd tot vier jaar van SKPC-kinderdagverblijf Dikkie Dik in Culemborg 
hebben vijf grote kunstwerken gemaakt. Deze kunstwerken werden bij Dikkie Dik geveild. 
De opbrengst van de bijzondere peuterkunstwerken was € 747,95. 

• C1000 Vaassen geeft transactiekosten van ´´Week van  het pinnen´´  
In de week van 1 tot en met 6 november was de landelijke week van het pinnen. Ondernemers 
waren deze week vrijgesteld van de kosten voor de pinbetalingen. De medewerkers van C1000 
Frans Hamer in Vaassen hebben voorgesteld om het bedrag wat deze week bespaard werd te 
doneren aan een goed doel. Zij doneerden alle transactiekosten van die hele week pinnen aan 
Stichting Semmy! Een bijzondere en verrassende actie! Hopelijk volgen nog meer ondernemers 
dit voorbeeld tijdens de week van het pinnen in 2011. 

• Donatie en mooie agenda ipv kerstgeschenken  
We zijn blij verrast met een hele mooi en bijzondere actie van de firma Tristar Industries. 
Zij versturen naar hun zakenrelaties een mooie agenda met daarbij een kaartje in de kleuren 
van Stichting Semmy. Via dit kaartje maakt Tristar duidelijk dat zij Stichting Semmy steunen. 
Naast uitleg over de stichting vermelden zij ook het volgende op het meegestuurde kaartje: 
´´Tristar heeft besloten om het jaarlijkse budget voor de kerstgeschenken aan Stichting Semmy 
te doneren voor verder onderzoek.´´  

Onzettend bedankt voor dit initiatief, en voor de agenda uiteraard. Wij hopen dat andere 
bedrijven dit voorbeeld zullen volgen. 

 

• Vogelvoederhuisjes als relatiegeschenk  
Op onze site wordt Peter Wubbolts genoemd. Een kunstig timmerman uit Andijk die houten 
producten maakt en de opbrengsten hiervan doneert aan Stichting Semmy. In 2010 heeft hij 
ondermeer voor de fa. Air Quality Improvement b.v. zestig vogelvoederhuisjes (!) gemaakt die 
als relatiegeschenk tijdens de kerstperiode zijn weggegeven. Hij brengt hiermee 800 euro in het 
laatje van Stichting Semmy. Goed gewerkt! 



• Gift Stichting Univé helpt  
Net als voorgaande jaren is het eind van het jaar een goed moment om stil te staan bij 
organisaties die zich dagelijks inzetten voor onze samenleving. Stichting 'Univé Helpt' stelt 
daarom ook dit jaar weer aan 25 doelen een bedrag beschikbaar. Univé-VGZ-IZA-Trias heeft 
aangegeven te willen investeren in maatschappelijk relevante onderwerpen die voordelen 
opleveren voor zowel verzekerden, verzekeraar als maatschappij. Daarbij wordt gedacht aan 
onderwerpen met betrekking tot veiligheid en preventie, en toegankelijkheid en betaalbaarheid 
van de zorg. Stichting Semmy is in 2010 één van de gelukkigen geworden! Van Univé hebben 
we een mooi bedrag van € 1.250,-- ontvangen. 

• Winterfair Veluws College Cortenbosch Apeldoorn  
Het Veluws College Cortenbosch heeft met alle acties voorafgaand en tijdens de Winterfair een 
bedrag van ruim € 8.000,-- ingezameld voor Stichting Semmy. Eén van de activiteiten was een 
sponsorloop en het geld wat daarbij is ingezameld komt nog bij dit bedrag en wordt begin 2011 
overgemaakt. 

• Uitvaart Rosanne en Florian  
De ouders van zowel Rosanne als Florian hebben apart van elkaar besloten om tijdens de 
uitvaart van hun kind te collecteren voor Stichting Stemmy. Een bijzonder gebaar dat bij elkaar 
€ 4.500,- opgebracht heeft. 

• Een overzicht van enkele eindejaarsacties  
Ook zijn we blij dat diverse mensen en bedrijven rond de kerstdagen ook nog aan Stichting 
Semmy hebben gedacht. Voorbeelden hiervan zijn: 
* Kerstcollecte bij de kerstmis van de Protestante Gemeente Hoogkerk   € 351,88 
* Kerstdonatie van Schoonmaakbedrijf Geerts € 150 
* Kerstmarkt familie Hoogland Sint Nicolaasga € 1.395,50 
* Kerstkaart van Dawson & Partners met bijbehorende donatie van €  1.000,-- 
* Kerstdonatie van Handelsonderneming Oosterink € 250,-- 
* Tijdens De winterfair in het Friese plaatsje Goutum werd Stichting Semmy vertegenwoordigd 
door de Familie Bergsma en vriendinnen. Zij hebben met de verkoop van o.a. gelukspoppetjes 
€  1.421,-- opgehaald 
* Kerstkaart van VBK Hoorn met bijbehorende donatie 
* Eindejaarsdonatie van het PQR Fonds van € 300,-- 
* Er zijn nog diverse andere acties geweest, zoals bijvoorbeeld kinderkerstdiner op de 
Lorentzschool in Leiden en de kerstkaartenactie van OBS De Sprenge. 

 
 

 

 



4.3 Stichting Semmy in de publiciteit 

 

Uiteraard zijn er ook in 2010 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. 

De radio-interviews en publiciteit rondom Semmy´s Rock was ook indrukwekkend. 

Daarnaast hebben de Paint4Semmy en de Run4Semmy ook veel publiciteit gegenereerd. 

De Paint4Semmy is op televisie onder de aandacht gebracht bij zowel RTL Boulevard (zelfs 2 
keer) als ook bij SBS Shownieuws. Daarnaast zijn er mooie artikelen verschenen in het 
Algemeen Dagblad en Het Parool naar aanleiding van de Paint4Semmy. 

Al met was de Paint4Semmy dus een uitermate succesvol evenement in 2010. 

 

Bij de Run4Semmy was een ploeg van SBS Shownieuws de hele Run aanwezig en op 
maandagavond in de late editie was de run prominent in beeld. 

De filmpjes zijn te vinden op youtube: http://www.youtube.com/user/RUN4SEMMY  

 

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´´. 


