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Jaarverslag Stichting Survivorsland

Op 12 januari 2012 heeft het bestuur van Stichting Survivorsland hun jaarvergadering gehouden.
Hierbij werd 2011 nog eens dunnetjes geévalueerd.

En er werd o.a. besproken welke acties en evenementen er in 2012 op de agenda staat.
Twee belangrijke evenementen stonden gepland

- Marathonloop voor het goede doel in Barcelona. Paul Rodenburg en Jan Koen de Graaf hebben voorgesteld
de Marathon van Barcelona te lopen en zich te laten sponsoren waarbij de gehele opbrengst naar
Survivorsland gaat. Een prachtig gebaar. Datum marathon 25 maart 2012, te Barcelona. Er zal € 0,50 per
gelopen kilometer worden gevraagd. Ruud en Paul zullen de publiciteit gaan verzorgen. Het is de bedoeling
dat zowel particulieren als bedrijven kunnen intekenen op de gelopen kilometers.

- Survivorsland festival editie 2012, gepland op 19 augustus 2012. Met vijftal bands en een DJ. Dit jaarlijks
terugkomend evenement zal weer plaatsvinden in café 't Schuttershof. Samen met Paul, de uitbater van
deze zaal, zal er weer een fantastisch leuke en uniek festival georganiseerd worden.

Financién

Ruud heeft in het bijzijn van de Penningmeester, de financién gecontroleerd en goed bevonden. Hij overhandigt een
kort financieel verslag, per 01-01-2012 hebben we een positief saldo van €5530,-

Het voorstel is om 2 doelen dit jaar aan te doen voor donaties. De keuze is gevallen op het onderzoek van Dr.
Lugtenburg in het Erasmus MC, betreffende het onderzoek van het non-Hodgkin lymfoom. Met een bedrag van €
3000,00 zal de Stichting dit onderzoek ondersteunen en we proberen Dr. Lugtenburg hier persoonlijk voor te
benaderen.

Survivorsland zal tevens dit jaar het totale bedrag van de opbrengst van de marathon doneren aan een groot
onderzoek in het Anthoni van Leeuwenhoek Ziekenhuis (NKI-AVL). En dit vult Stichting Survivorsland met € 750,00
euro aan.

Hiermee gaat het voltallige bestuur bij deze vergadering akkoord.
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Paul Roodenburg en Jan Koen de Graaf lopen 25 maart
2012 de Marathon van Barcelona voor Survivorsland.

De gehele opbrengst van deze sportieve actie gaat naar
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Zondag 25 maart 2012: De marathon van Barcelona voor het goede doel.

Paul Roodenburg en Jan Koen de Graaf uit Middelburg hebben op zondag 25 maart 2012 met de Marathon van
Barcelona voor € 3457,00 bij elkaar gelopen voor Survivorsland.

Stichting Surwvorsland doneerde dit bedrag rechtstreeks naar een specifiek onderzoek van kanker: “Kankertherapie
op maat” van het Nederlands Kankerinstituut- Antoni van Leeuwenhoek Ziekenhuis in Amsterdam. De atleten liepen
na vele maanden trainen voor het goede doel zonder problemen de marathon uit, ruim binnen de tijdslimiet die de
Marathon van Barcelona heeft vastgesteld. Paul en Jan Koen hebben een fantastische prestatie geleverd. Mede
door hun inzet voor sponsorwerving zijn er vele enveloppen met donaties binnengekomen van bedrijven en
particulieren. De donatie van € 3457,00 (inclusief de € 750,00 aangevuld door Stichting Survivorsland) is
overhandigd aan Anne Bem, fondsenwerver van het NKI-AVL . Het onderzoek wat Survivorsland steunde, is te
vinden op de website van Survivorsland, o.v.v. “Kankertherapie op maat”.




Woensdag 2 mei 2012.

Survivorsland kreeg 2 mei 2012 de bevestiging van Dr. Lugtenburg, dat zij het bedrag van € 3000,00 heeft ontvangen.
Te besteden aan een groot onderzoek in het Erasmus MC, onder leiding van Dr. Lugtenburg. Mijn “Nogmaals
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welgemeende dank voor jullie donatie aan dit belangrijke onderzoek!” aldus Dr. Elly Lugtenburg. Ze heeft haar

onderzoek in begrijpelijke taal beschreven, speciaal voor Survivorsland:

Dr Elly Lugtenburg,
Internist-hematoloog, Erasmus MC, Universitair Medisch Centrum Rotterdam

Op weg naar een individuele behandeling voor het diffuus grootcellig B-cellymfoom

Diffuus grootcellig B-cel lymfoom (DLBCL) is de meest voorkomende vorm van non-Hodgkin lymfoom bij
volwassenen. In Nederland worden per jaar 1500 nieuwe patiénten met DLBCL gediagnosticeerd. De behandeling
bestaat uit de combinatie van chemotherapie met de monoklonale antistof Rituximab (R-CHOP). Daarmee wordt
een gemiddelde 5-jaars overleving behaald van ongeveer 60%. Aan de huidige behandeling kleven een aantal
onbevredigende aspecten. Als belangrijkste: het is een “eenheidsbehandeling”, waarbij geen rekening gehouden
wordt met de specifieke kenmerken van patiént en tumor op een individuele basis. De huidige aanpak staat ver af
van een “behandeling op maat”, een behandeling die precies aansluit op de unieke kenmerken van de tumor van de
individuele patiént. Een aantal recente inzichten op het gebied van basaal onderzoek en geneesmiddelen
ontwikkeling maken het in de nabije toekomst mogelijk wel naar een vorm van “personalized treatment” toe te
werken bij het DLBCL.

Diffuus grootcellig B-cel lymfoom (DLBCL) is de meest voorkomende vorm van non-Hodgkin lymfoom bij
volwassenen met 1500 nieuw gediagnosticeerde patiénten per jaar in Nederland. De behandeling bestaat uit
combinatie chemotherapie met toevoeging van de monoklonale antistof Rituximab (R-CHOP). Deze behandeling is
effectief bij iets meer dan de helft van de patiénten. Helaas is het niet goed mogelijk om bij diagnose de patiénten te
herkennen, die met deze behandeling onvoldoende of juist overbehandeld zullen gaan worden. Het is niet
voldoende bekend waarom de ene patiént goed reageert en de andere juist helemaal niet.

Op DNA niveau blijkt DLBCL een heel heterogene groep ziekte met veel verschillende wegen van ontstaan. Er is
recent veel kennis verworven over de specifieke DNA veranderingen, die de drijvende kracht achter de groei van de
kwaadaardige cellen in DLBCL zijn en de technologie om deze veranderingen (biomarkers) te bepalen in weefsel is
bekend. Door de farmaceutische industrie worden steeds meer nieuwe geneesmiddelen ontwikkeld, die gericht
aangrijpen op die specifieke veranderingen. Nu deze nieuwe technologische ontwikkelingen samen komen met de
introductie van nieuwe medicamenten is het mogelijk geworden om “personalized treatment” te ontwikkelen voor
patiénten met DLBCL. Daarmee kunnen patiénten dan wél een toegesneden en effectievere behandeling krijgen; een
sleutel (gericht medicijn) — slot (biomarker) combinatie.

De donatie zal worden gebruikt voor onderzoek dat zich richt op de ontwikkeling van weefselbepalingen voor
essentiéle moleculaire en eiwit veranderingen (biomarkers) in DLBCL en validatie hiervan, zodat deze gebruikt
kunnen worden als middel om de behandelingskeuze te kunnen sturen.

Dinsdag 15 mei 2012.

t  Onze goede vriendin/bestuurslid/fotografe Julia Visser is dinsdag 15 mei 2012 plotseling overleden. Na vele
jaren knokken om haar ziekte te overwinnen, is Julia ons toch nog geheel onverwachts ontvallen. We zullen
allen Juultje enorm missen.




Zondag 19 augustus 2012.

SURVIVORSLAND FESTIVAL editie 2012.

Gemoedelijk sfeertje op de warmste editie ooit. Een weekend met een hittegolf. Met een buitentemperatuur van
over de 30 graden ging om half vier de eerste band van start. Helaas was dit keer het strand winnaar van het grote
aantal bezoekers, maar de trouwe fans en de echte muziekliefhebbers kwamen toch druppelsgewijs de zaal van
Schuttershof binnen. Slechts 59 betaalde bezoekers, Maarr...Het werd een heel gemoedelijk sfeertje. Al met al toch
een geslaagd festival. Niet veel bezoekers dus, vanwege het weer, maar de mensen die er waren hadden het enorm
naar hun zin met de bands: Mamilla, Wildcard Dukes, MeclassicA, My Own Army, Hot Fuzz en DJ Hansjuh. En daar
gaat het om! Opbrengst was toch eigenlijk best redelijk te noemen. Mensen: Bedankt! Met dank aan alle
medewerkers en vrijwilligers van Café ‘t Schuttershof, alle bands en artiesten, de drie zusjes Manuhuwa die voor het
heerlijke eten zorgden, de vrijwilligers van Survivorsland, Walter Calbo voor het geluid, Remco voor al het elektra en

alle sponsors. Even toch om te vermelden (wie het nog niet wisten): Alle bands speelden weer geheel belangeloos op
dit festival. Bruto opbrengst van dit evenement: € 1288,00.

CAFE T SCHUTTERSHOF en STICHTING SURVIVORSLAND PRESENTEREN
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EEN EVENEMENT TEGEN KANKER

SURVIVORSLAND
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Meclassica

Het jaar 2012 sluiten we af met een gevoel van voldoening betreffende de unieke acties en de mooie resultaten
hiervan, de donaties die we weer mochten doen naar de onderzoeken die het zo nodig hebben. Maar met een
bittere periode in dit jaar door het verlies van Julia.

Een beknopt financieel jaarverslag van 2012 wordt los hiervan toegevoegd en is op de website te vinden.

Het bestuur van Survivorsland is:
Ruud Aerssens (voorzitter), Kees van Soelen (secretaris), Arjen Mondeel (penningmeester), Ada Aerssens
(bestuurslid), Thea van Soelen (bestuurslid), Willem Priester (bestuurslid).



