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Helen Lampe steunt Alzheimercentrum Amsterdam:

Zolang er nog geen medicyn tegen
dementie 1s, blyf 1k steunen

“"Dementie lijkt me de ergste ziekte om te krijgen; dat je langzaam het besef verliest en
niet meer zelf kunt beslissen. Het is angstaanjagend dat het aantal patiénten de komende
jaren verdubbelt en er nog steeds niets tegen is. Daarom steun ik het onderzoek van

Alzheimercentrum Amsterdam.”

Al sinds 2008 is Helen Lampe (84)
donateur van Alzheimercentrum
Amsterdam. “In de krant las ik weleens
iets over dementie en in de media zag
ik regelmatig interviews met professor
Philip Scheltens verschijnen. Het is mijn
grootste angst om deze nare ziekte te
krijgen. Destijds had nog niemand in
mijn omgeving het, maar inmiddels komt
dementie in mijn familie, als ook in mijn
vriendenkring, steeds vaker voor.”

Helen documenteert alles wat ze leest
over het Alzheimercentrum en de
onderzoeken. “Lezen is een grote hobby
van mij en ik lees graag het laatste
nieuws over research. Het boek 'Het
Alzheimermysterie’ blader ik ook vaak
door en dan doe ik zelf wat testjes om te
kijken hoe het met mijn geheugen staat.”

Ze was in 2010 aanwezig bij de opening
van het huidige Alzheimercentrum
en bezocht regelmatig de Wereld

Elvira Walberg

Alzheimerdag-bijeenkomsten. “Daar
heb ik destijds ook mijn eerste paar
Alzheimer Socks gekocht. Inmiddels heb
ik alle edities en draag ik ze heel graag.
Omdat ze lekker zitten, maar vooral

om andere mensen erover te kunnen
vertellen. Het is weer een andere manier
om bij te dragen aan de zoektocht naar
oplossingen en ik vind het leuk dat er
iedere keer weer nieuwe sokken worden
ontworpen.”

Vroeger heeft Helen als inkoper in de
confectie gewerkt en vervolgens ruim 20
jaar de PR verzorgd bij het Amsterdamse
Rode Kruis. “Door dat werk weet ik hoe
belangrijk donaties zijn en dat je echt
iets kunt bijdragen. Ik vind het belangrijk
dat het geld aan het doel besteed wordt
en het Alzheimercentrum houdt mij
goed op de hoogte van wat er met de
donaties gebeurt. En op bijeenkomsten is
het geweldig om al die kundige mensen
te horen vertellen over hun onderzoek.”

Omdat er momenteel nog geen medicijn is
gevonden, blijft Helen het wetenschappelijk
onderzoek steunen. "Ik wil graag helpen

‘De sokken zijn een andere manier om bij te dragen aan de zoektocht naar oplossingen.’

en inmiddels ken ik het rekeningnummer
uit mijn hoofd. Dus ik doe regelmatig een
donatie. Zo lang het kan en nodig is.”

Multiple sclerose (MS) is een letterlijk zenuwslopende ziekte

Elvira Walberg: Ik wil een leven zonder MS’

Ik was 36 jaar toen ik in 2007 de diagnose MS kreeg. Vlak na
de diagnose kwam ik terecht bij professor Uitdehaag van het
MS Centrum Amsterdam. In dit centrum word ik persoonlijk
benaderd en voel ik mij gehoord.

Het is fijn dat er tegenwoordig medicatie is om MS stabiel te
houden. Dat wil alleen niet zeggen dat ik geen klachten heb en
elk middel heeft bijwerkingen. Het is steeds kiezen tussen je MS
stabiel houden met kans op nare complicaties, of stoppen met
een bepaald MS-medicijn. Lastige keuzes, waarbij goed advies
van de deskundigen uit het MS centrum belangrijk is. Inmiddels

heb ik vrede met het feit dat ik MS heb. Soms ben ik door een
aanval van klachten erg beperkt. Dan loop ik bijvoorbeeld enkele
weken erg moeilijk door gevoelloosheid in mijn benen of heb ik
vervelende trillingen in mijn gezicht. Het is elke keer wat anders
en ik weet nooit wanneer een aanval begint of wanneer het
stopt. Dit weerhoudt mjj er niet van om volop van het leven te
genieten. Maar het liefst leef ik zonder de beperkingen die ik
door mijn MS ervaar, daarom steun ik het onderzoek van het MS
Centrum Amsterdam naar een wereld zonder MS.

Het complete verhaal van Elvira leest u op www.ZonderMS.nl

Op pagina 3 leest u meer over het onderzoek van MS Centrum Amsterdam, dat uw steun nodig heeft.
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Hard lopen

Mijn dag eindigt regelmatig met een
rondje hardlopen. Zowel trainingen
op de atletiekbaan als mijn rondjes
door de polder geven me heel veel
plezier en ontspanning. Ze helpen
me mijn hoofd leeg te maken na een
intensieve werkdag. Het voelt als een
voorrecht om te kunnen trainen.

Voor patiénten met kanker, die vaak
een zware behandeling moeten
ondergaan, is het namelijk helemaal
niet altijd vanzelfsprekend om te
sporten. Mijn onderzoek richt zich
op de vraag of patiénten, die een
trainingsprogramma volgen tijdens
hun behandeling tegen kanker, beter
in staat zijn om hun behandeling te
verdragen en of dit effect kan hebben
op de overleving. Met de resultaten
uit dit onderzoek — gefinancierd met
de opbrengst van de TSC Amsterdam
Marathon - hoop ik een steentje bij
te kunnen dragen aan het verbeteren
van de zorg voor deze patiénten. De
wetenschappelijke antwoorden uit
dit onderzoek laten nog even op zich
wachten.

Het is fijn om van patiénten die
hebben deelgenomen aan een
eerdere studie terug te horen dat de
aangeboden training onder leiding van
fysiotherapeuten hen helpt om door
een moeilijke periode van ziekte en
behandeling te komen. Dat is al een
belangrijke winst.

En het zorgt ervoor dat ik nog meer
geniet van mijn rondjes door de polder.

N

Laurien Buffart - onderzoeker
Cancer Center Amsterdam

Onderzoek immuuntherapie in Amsterdam
UMC ontvangt steeds meer waardering

Immuuntherapie is een relatief
nieuwe en veelbelovende manier om
kanker te behandelen, waarmee het
immuunsysteem van het menselijk
lichaam zo gestimuleerd wordt dat het
tumoren aanvalt. De wetenschappers
die deze nieuwe manier van het
aanpakken van kankercellen ontdekten,
ontvingen vorig jaar de Nobelprijs.
Cancer Center Amsterdam (CCA) doet
veel baanbrekend onderzoek naar
immuuntherapie.

Naast uw steun voor dit belangrijke
onderzoek, zijn er ook steeds meer
andere fondsen die hieraan willen
bijdragen. Onlangs kende het
Hersentumorfonds twee beurzen

toe aan Juan Garcia Vallejo en Thijs
Crommentuijn, beiden onderzoekers bij
Amsterdam UMC die onderzoek doen
naar immuuntherapie als behandeling
tegen glioblastoom. Bij sommige typen
kanker worden al goede resultaten
behaald met immuuntherapie, maar bij

glioblastoom, de meest voorkomende
vorm van hersentumoren, kan deze
behandeling nog niet goed worden
toegepast. Dat het bij deze vorm niet
goed werkt, komt mogelijk door het zeer
beschermende micromilieu in en rondom
de tumor.

Garcia Vallejo: "Ik ben erg blij met deze
subsidie. Het stelt ons in staat een atlas
te maken die de samenstelling van alle
immuuncellen in glioblastoom laat zien.
Deze atlas kan leiden tot de ontwikkeling
van nieuwe lokale immuuntherapieén,
zoals gepersonaliseerde therapieén,

en het monitoren van het effect van
immuuntherapie na de behandeling.”

Crommentuijn, ook zeer verheugd met
de toekenning, onderzoekt mogelijke
aanknopingspunten voor behandeling

in afgestaan tumormateriaal van
glioblastoompatiénten. Op basis daarvan
ontwikkelt hij nieuwe therapieén die

hij in het lab zal testen en die het
immuunsysteem moeten helpen om de
tumorcellen te bestrijden.
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Donateursbijeenkomst
Dinsdag 14 mei, van 15.00 uur tot 18.00 uur

Auditiorium O|2 gebouw (naast polikliniek VUmc)
De Boelelaan 1108, 1081 HZ Amsterdam

Dr. Evelien Lemstra

Dank u wel

Wat geweldig dat u zo gul heeft gegeven
voor ons onderzoek naar Cognitieve
Reserve bij de ziekte van Alzheimer. U
heeft samen ruim € 13.000 gedoneerd.

Wijj zijn vereerd dat u allen wilt bijdragen
aan de studie naar het aanspreken van het
natuurlijk vermogen van de hersenen om
dementie te remmen. Hiermee proberen
we aanknopingspunten te vinden om
zonder medicijnen de ziekte te kunnen
vertragen. Dankzij uw steun kunnen wij
verder onderzoeken of de hoeveelheid
cognitieve reserve een voorspellende
waarde heeft voor het ziektebeloop van
alzheimer.

Veel dank!

Dr. Rik Ossenkoppele en drs. Anita van
Loenhoud
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Belangryk DLB onderzoek
mogeliyk dankzy ul

Na de ziekte van Alzheimer is dementie
met Lewy Bodies (DLB) de meest
voorkomende vorm van dementie.

DLB kent veel uitingsvormen, de ziekte
verloopt grillig en de symptomen
schommelen sterk. Mensen kunnen
last krijgen van slaapproblemen,
hallucinaties of cognitieve problemen.
Het geheugen blijft daarentegen vaak
lange tijd goed.

Er is nog weinig bekend over DLB. Dankzij
vele donaties is een uniek onderzoek
gestart in Alzheimercentrum Amsterdam:
de DEVELOP-studie. Het doel van deze
studie is om vast te stellen hoe DLB zich
in de loop van de tijd ontwikkelt en bij
welke patiénten de ziekte snel of juist
relatief mild verloopt.

Onder leiding van dr. Evelien Lemstra
worden DLB-patiénten over langere tijd
gevolgd. Jaarlijks worden vragenlijsten en
neuropsychologische testen afgenomen,
en iedere twee jaar wordt opnieuw een
MRI-scan gemaakt en/of hersenvocht
afgenomen.

“Deze studie blijkt te voorzien in een
belangrijke behoefte; er was weinig
onderzoek naar DLB en patiénten en
mantelzorgers tasten in het duister over
wat hen mogelijk te wachten staat,” aldus
dr. Lemstra. “In 2017 hebben we een
succesvol symposium georganiseerd
voor patiénten, naasten en eerstelijns
professionals. Er komt in het najaar van
2019 opnieuw een symposium om kennis
over DLB in het land te vergroten.”



Kort nieuws

Winteractie
alzheimer
onderzoek

Tijdens hun opleiding Marketing &
Communicatie aan het Koning Willem
[ college in Den Bosch moesten Nikita
van Dalen, Yzee Gerrits en Tim Lutters
een project bedenken en uitvoeren. Ze
wilden graag een event organiseren
om geld in te zamelen voor alzheimer
onderzoek. Zij vinden dat er nog te
weinig aandacht is voor de ziekte

van Alzheimer. Na drie maanden van
voorbereiding was het op 18 januari
zover: op de markt in Boxtel gingen

ze in een winterthema cake en
chocolademelk verkopen. Met deze
originele actie haalden zij € 70 op voor
Alzheimercentrum Amsterdam.
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Geluk en
gezondheid
voor CCA

Goed slapen is belangrijk voor

het herstel van patiénten. SNURK
Beddengoed heeft daarom een nieuw
dekbed ontworpen voor Amsterdam
UMC, locatie VUmc. Volgens een oude
Japanse traditie brengt het vouwen van
1.000 kraanvogels geluk en gezondheid.
Medewerkers van ons ziekenhuis
vouwden 1.000 kraanvogels van origami
papier. Een deel van deze zwerm'
kraanvogels is op het ziekenhuis dekbed
afgebeeld. Een dekbedovertrek met
hetzelfde ontwerp is ook opgenomen in
de luxe collectie van SNURK.

Per verkocht dekbedovertrek wordt

€ 1 gedoneerd aan Cancer Center
Amsterdam. Inmiddels staat de teller

al op € 2.000. Het dekbedovertrek is te
koop via www.snurkbeddengoed.nl.

Wi werken aan een wereld zonder MS

Helpt u mee?

Relaxstoelen
en MS-
expositie

De wachtkamer van polikliniek
neurologie, waar mensen met MS
wachten voor een afspraak met hun
neuroloog of MS-verpleegkundige,

is verbouwd. Ook de gang is onder
handen genomen en is omgetoverd tot
expositieruimte. De ruimte is groter en
veel lichter geworden. Naast een grote
leestafel en design banken staat er een
grote kast met informatie over MS. Er
staan twee heerlijke relaxstoelen, die
zijn aangeschaft dankzij een bijdrage
van het VUmc Fonds. Op de gang is er
plek voor kunst met een link naar MS.
Mocht u interesse hebben om in deze
gang te exposeren, neem dan contact
op: bureaumscentrum@vumec.nl.

Mool en
waardevol
werk

Op poli W van Cancer Center
Amsterdam (CCA) werkt een

groep van 15 vrijwilligers in de
functies van gastvrouw/gastheer en
baliemedewerker. De vrijwilligers
fungeren als een eerste aanspreekpunt
op de afdeling — zij zijn er écht voor de
patiént. Het doel is om een gastvrije en
patiéntvriendelijke omgeving te creéren
door een persoonlijke benadering van
patiénten en andere bezoekers van de
polikliniek.

Een van de gastheren: "Ik zou elke
morgen, als ik wakker word de krant uit de
bus kunnen halen, een kopje koffie kunnen
zetten voor mijzelf en mijn vrouw en weer
lekker onder de dekens kunnen kruipen.
Dat is heerlijk, maar dat voelt niet fijn voor
mij. Als gastheer bij het CCA heb ik echt
het gevoel dat ik iets nuttigs voor iemand
kan doen door er te zijn en te luisteren.”

In de koffiecorner wordt de patiént
onder het genot van een vers gezet
kopje koffie of thee ontvangen door een
vrijwilliger. Hier hoort de patiént over
de mogelijkheden voor bijvoorbeeld
fysiotherapie en begeleiding door een
diétist of maatschappelijk werker. “Wat
is mooier en waardevoller’, vertelt een
gastvrouw, “dan een deel van je ‘eigen’
tijd terug te geven aan anderen door
persoonlijke aandacht te geven en
ondersteuning te bieden.”

Zelf gastvrouw/gastheer worden? Stuur
een mail aan vrijwilligers.info@vumc.nl
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Speciale acties b
byzondere gebeurtenissen

Een geboorte, een verjaardag, een huwelijk, een overlijden. Allemaal voorbeelden van bijzondere
gebeurtenissen in een mensenleven. Gebeurtenissen waar je samen met anderen bij stil wilt staan en
momenten waarop je samen iets wilt betekenen. En dat kan ook door samen geld in te zamelen voor
wetenschappelijk onderzoek. Het VUmc Fonds ontvangt regelmatig donaties naar aanleiding dit soort

bijzondere momenten.

Oratie Onderzoek naar longkanker

Prof. dr. Ysbrand van der Werf werd in mei vorig jaar In januari overleed oud-schaatsster Paulien van

benoemd tot hoogleraar en hield in januari zijn oratie. Deutekom op 37-jarige leeftijd aan longkanker.

Met deze rede aanvaard een nieuwe hoogleraar zijn Paulien van Deutekom werd in 2008 wereldkampioen

benoeming en vertelt over de stand van zaken van het allround en bleef ook na haar schaatscarriere actief in

vakgebied en zijn of haar plannen. Ysbrand van der de topsport.

Werf is een van Nederlands bekendste onderzoekers

naar slaap en slaapstoornissen en auteur van het Haar familie besloot bij haar overlijjden om een

boek ‘ledereen slaapt’ In plaats van cadeaus vroeg donatie te vragen voor het onderzoek naar

de nieuwe hoogleraar op de uitnodiging voor een longkanker in Amsterdam UMC, locatie VUmc. Voor meer informatie over speciale acties kunt u contact opnemen
bijdrage aan zijn onderzoek. met VUmc Fonds, fondsenwerving@vumec.nl, 020 444 3165

Record-opbrengst Nalaten 5 In actie voor MS
Alzheimer Socks Dankbaar voor byzondere steun Rokjesdagloop

Op zondag 31 maart 2019 vindt

de Rokjesdagloop in Amsterdam
plaats. Een combinatie van ladiesrun
(Run4MS) en wandeltocht (Walk4MS).
De deelneemsters wandelen, rollen of
rennen 5, 10 of 15 km, door de mooie
omgeving van Amsterdam Science
Park. Voor het zesde jaar is Stichting
MS Research als goed doel verbonden
aan dit evenement, de opbrengst is
geoormerkt voor MS-onderzoek van
het MS Centrum Amsterdam. Meld u
aan voor een onvergetelijke dag via
www.rokjesdagloop.nl. Veel tevreden
deelneemsters gingen u al voor. Rokje
mag, hoeft niet.

Voor het 3e jaar op rij waren er weer
bijzondere Alzheimer Socks, dit keer
ontworpen door patiént Willem en
zijn kleindochter Naomi. Deze ‘sokken
met een verhaal’ werden gelanceerd
tijdens de Alzheimer 10-Daagse
afgelopen september. Helaas kregen
we te maken met een grote tegenslag:
door een verwoestende brand in het
distributiecentrum ging een voorraad
van 35.000 paar sokken verloren.

Om de schade te compenseren is er
met spoed een nieuwe oplage sokken
geproduceerd, die in december al
helemaal uitverkocht was.

Uiteindelijk is er € 380.000 opgehaald
voor wetenschappelijk onderzoek van
Alzheimercentrum Amsterdam. Elk jaar zijn er veel emotionele verhalen te
vertellen over de deelneemsters. Eén van
de deelneemsters van het team ‘MeiSies uit
de Betuwe’ kreeg na de Rokjesdagloop van

De sokken van 2017, ontworpen door
de modezusjes Spijkers & Spijkers zijn

wel nog verkrijgbaar. En in september 2017 ernstige klachten van haar MS. Zo erg
komen er weer nieuwe Alzheimer In 2018 mocht Amsterdam UMC, locatie VUmc wederom een aantal legaten en dat ze in 2018 niet mee kon doen. Ze was
Socks. Houd de website in de gaten erfstellingen ontvangen. Hier zijn wij zeer door geraakt en buitengewoon dankbaar wel aanwezig om haar vriendinnenteam
voor het laatste nieuws: voor. Dat mensen besluiten om ook na hun overlijden bij te dragen aan de zoektocht aan te moedigen en liep de laatste meters
www.alzheimersocks.nl. naar oplossingen voor ziektes als alzheimer, MS, pulmonale hypertensie en (kinder-) met ze mee over de streep. Ilse van het
kanker, is een enorme eer voor onze artsen en onderzoekers. team ‘Mo Money, less problems’ was
door griep eigenlijk te zieck om mee te
Helaas kunnen wij deze mensen niet meer bedanken voor hun bijzondere steun. In sommige doen, maar ze zei: ‘Tk kan mijn donateurs
gevallen is er gelukkig contact met nabestaanden, en is er gelegenheid om onze dank te uiten toch niet teleurstellen.” Dus ze was er en
en hen te informeren over de bestemming van de nalatenschap. wandelde de 5 km. We zijn benieuwd naar

de verhalen van de 2019-editie.

Heeft u zelf besloten om het wetenschappelijk onderzoek van Amsterdam UMC, locatie VUmc
via uw testament te steunen? Geeft u dit gerust aan ons door, zodat wij u bij leven kunnen
bedanken voor uw toekomstige bijdrage en op de hoogte kunnen houden van ontwikkelingen
binnen het onderzoek dat u wenst te steunen. Speciaal hiervoor hebben we de Kennis

Kring in het leven geroepen. Leden van deze kring worden uitgenodigd voor verschillende
bijeenkomsten, afhankelijk van hun interesses en wensen.

Wilt u meer weten over nalaten aan Amsterdam UMC, locatie VUmc, de Kennis Kring of
geheel vrijblijvend onze nalatenschapsbrochure aanvragen, neemt u dan contact op met
Sylvia Voogt via tel. 020-444 5598 of nalaten@vumc.nl.

U kunt ons belangrike werk
op verschillende manieren steunen:

EENMALIGE GIFT PERIODIEKE MACHTIGING PERIODIEKE SCHENKING LEGAAT OF ERFSTELLING
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