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May 2009: Diagnosed Melanoma
August: Lymph node dissection
May 2010: New ‘Mets’

June: Google

July: NKI / AvL Amsterdam
August: Vemurafenibirial

April 2011: Yervoyirial

October 2011: TIL/ACT-trial

December: 15" European CR
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WHY ME?
Oncology & Emotional experienced
Fighting spirit
Qutspoken / straight forward

Well-informed (internet) but not always knowledge or

understanding (overwhelmed)

Decisive

Afraid

Confident (but rational and realistic)

Honest and open about self-reporting and side effects

Overall general good health
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‘Liefst zou ik grote stukken van de
natuur afsluiten voor de mens”

Soms kan het eigen chaam mes can
‘gecacht - karker oveewirnen, biporbedd
WIESoL 6en bastje worct gehoipen

De wongderbaarl
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26-30 September 2014, Madrid, Spain

CUTTIRGEREE

Tt s a result of the memory of the
immune system. both in B cells
ke antibod

‘maily on treting catablihed o Ty TP ootk T a s
ase, butatenton will o tum more.  namberof patient, butabothathere  which make antiboics. and  cells

o prevention o recurrence. and pri-  isa groupof

mary prevention and prevention of s recurrence after youve finished treat

ients whodonot have  They hang around for decades

bly o lfe. Ifthey are enabled

o devlopment —the HPV vceine et and . o s o 16 secthe timoni, then they San

for carvical cancer being an obviou we will s
example of a primary preventi

T eelltranmler s well.

cines and - do what our curent drugs have ot
been able to do.

J55] Evustive 196 susion T cauis o kel Fioi stace 4 wELANONA

hen Hein Jambroers, a 47yearoid event coordingtor

Jambroers says tha TLis & majo procedure imohing several

om Roemond, -

Teels,

tobe melancma.
for cperatons on i spéen and ymph rodes - butcn year
e This was sum-

reated. my
biood and had 3 week of chemotherapy.” That process - called

mer, 2010,
“Iwent back to Maasircht and they said hey coudn'thepma as
the cancer was now in my biood. | went 1o Rtte.

dam too and was told again thers was no

and reguiatory T cells. Meanmhile, the

her i agoed chance o compiets
Butth trastment was not over -
ha alsohad four infusions of L2,
and had o go o ntensive care
beganto

He feels that, even now, many doctors are
st on my er varished and i unaware of where to efer people

others shrank o apes. Bt then
sopped workingand s n e grew agan, 06 s,

weeks there was a S0 shinkage, and by Crrstmas thers were
- By April

withinone month.”

o aythig -1t s hought it could workafer several months but
thore was nochange i my bood work at all | was tod they were
ot expecting an arePD tria befors 2012

inmy biood.”
Jambroers has becoms an advcats for melaroma paverts
{allng s story on websites andin Dutch newspapers. There s

T
2010, but had boen o there were o plans to try . Thankiully

s e M
i

nthe Netherlands to undergo he treatmens,under Haarer,

Zaersag 12 el 2012

00 et ot Rt b o ke, oo 7veLons v i
Pk bt o che 94 55 s ) 1 e 3o g

Tovorlowhry sorywenmes tomn

Sopembc s s | o | 33

De Limburger

KWF

KANKER
BESTRIJDING

‘D;nkzﬁ kankeronderzoek leef ik nog

Ik had een moederviek op mijn been die steeds dikker werd en ging
bloeden’ vertelt Hein jambroers (47) uit Roermond. “Een punctie
wees uit dat het een melanoom was. ok mijn lymfesysteem bleek
aangetast. Er zijn 1o lymfeklieren verwijderd, maar na een jaar waren
de kankercellen terug. Het zat toen ook op mijn lever en in mijn bloed.
d meer voor me

konden doen.

Tranen van geluk
geloofde niet dat dit het einde zou zijn en ben zelf gaan zoeken
op interet. Uiteindelijk kwamn ik terecht in het Nederlands Kanker
instituut - Antoni van Leeuwenhoek Ziekenhuis. In oktober kon
iik meedoen met een experimentele behandeling. Dat was mijn
redding. In Ak A A g e o i
resterende tumaren, Toen zijn er thuis heel wat traantjes van geluk

“Dit is een doorbraak in de

behandeling van melanoom”
Prof. dr. Haanen van het NIJFAVL

Hoeveel verschil uw gift maakt, bewijst 0ok
het onderzoek van prof. dr. H

Hijwerkt In het Nederlands Kanker Instituut—
Antonivan Leeuwenhoek Ziekenhuis (NKI-AVL)
aan een benandeling voor melanoompatienten
bij wie de standaardbehandelingen niet meer
werkzaam zijn."Melanoom is de meest kwaad-
aardige vorm van huidkanker’, 2eqt dr. Haanen
"Alsdie 0oknog uitgezaald is, is de prognose op
ditmoment siecnt. Met de behandeling dle ik
onderzoek. Tumor Infiltrerende Lymfocyten’,

“Ik heb nooit geloofd dat

dit het einde zou zijn"
Melanoompatiént Heln Jambroers

Bij Hein Jambroers (a7) uit Roermond werd in
lanoom ontdekt.
"Een moederviek opmijn been werd steeds dikker
en ging bloeden”, vertalt Hein, "Een punctle wees
uitdat hetmelanoom was. Ookmijn lymfe-
systeem bleek aangetast.rzijn 19 lymfekiieren
verwijderd, maar na een jaar waren de kanker-
cellen terug. Het 2at toen 0ok op mijn lever en In
mijn bloed. Specialisten van diverse ziekenhuizen
zeiden dat ze niksvoor me konden doen

Kortweg TIL,
ingen van e&n melanoom. Dieafweercellen gaan
we kweken in een laboratorlum. Daar voegen
we groeffactoren - dlehetlichaam ook zelf
produceert- in een hoge dosering aan toe

In vier welen grosien d

heteinde zou zijn enben
Zelf gaan zoeken op internet. Uiteindelijk kwam
IKterecht bij dr. Blank en prof. dr. Haanen van het
NKI-AVL Ikkon meedoen aan een experimentele
benandeling. IKkreeg pillen waardocr de tumoren
aanzienlijk Kieiner werden. Een volgende benan-
deling st De tumoren kwamen in

201 honderd miljard cellen. Diegeven we terug

aandepatient Die krjgtvooraf
een deel van de aanwezige afweercellen eerstte
vernietigen. Daarna iser ruimteoor e gekweekte
afweercallen die de melanoom mosten aanpakken
Het resullaat is indrukwekkend. We hebben tot
Nl toevier patienten experimenteel benandeld
Bij tweevan nen Is deziekte verdwenen. et is

veelvoud Lerug en groeiden met deweel. We
hebben Maar
In oktober kon kmeedoen met TiLen datwas
mijn redding. In december zaten er geen actieve
Kankercellen meer in de resterende tmoren. Nu
2ijn alle tmoren weq en mijn bloadwaardes zijn
normaal. Ikheb geluk genad want [k paste precies
inhet profiel van de Til-swdle. Maar ikben het

echteen doorbraak r
van onderzoek nodigmetveel meer patienten
Maar ikheb dehoop datTIL over enkele jaren in vesl
Nederlandse zlekenhuizen beschikpaar zal jn

onderzoek
werkt, Het is letterlijkvan levensbelang *

iedereen verdient een morgen
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Activities

Online forums & patient networks

Patient’s voice / HCP awareness |
Patient Advocacy 9

¥

Advisory Boards g ) .

Patfa‘ﬂ emanmpqhon

; !STICHTING MELANOOM

VI ‘ Patient

Network EU
¢ \ Melanoma
N [CAB o s

MELANOMA ; et S
internationalg :
FOUNDATION
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MY EXPERIENCES: THE BENEFITS

PATIENT RESEARCHER (HCP)

Time

Quality of life

Peace of mind

Control

Best care/knowledge
available

Counter emotion with logic

Curel
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General input on freatment
effects

Patient factor

Additional online
‘knowledge/expertise’
Better ‘human’ skills

Challenges

esmo.org
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MY EXPERIENCES: THE CONSIDERATIONS

PATIENT

Trial regulatory restrictions
Acces

Emotional rollercoaster
Disappointments / fear
Physical burdens of S.E.
Communicatfion mismatch
Wrong expectations

Social isolation/pressure
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RESEARCHER (HCP)

Burden of maintaining
rational / unemotional /
objective

Right approach/advice?
Inner conflict

Full disclosure of S.E.2

Patient’s best interest?e
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