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Subject: Goed nieuws! Tweede medicijn voor SMA beschikbaar en meer ❤
Date: Saturday, 12 December 2020 at 07:59:31 Central European Standard Time
From: Spieren voor Spieren
To: info@zvl-1886.nl

Beste vrienden van Spieren voor Spieren,

Via deze weg willen wij jullie graag informeren over de stappen die we samen
zetten in de strijd tegen spierziekten bij kinderen. Zo komen er steeds  meer
behandelopties, waardoor kinderen sneller een behandeling met het juiste
medicijn kunnen krijgen. Maar we zijn er nog niet: zo moet SMA sneller worden
opgenomen in de hielprik. Kinderneuroloog Inge Cuppen uit het Spieren voor
Spieren Kindercentrum van het UMC Utrecht legt je uit waarom dit zo belangrijk
is. Daarnaast heten we Thijs welkom als nieuwe kind-ambassadeur en deed
Guus het fantastisch in de fondsenwervende campagne. 
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Goed nieuws! Tweede medicijn beschikbaar voor SMA 

Goed nieuws: in het Spieren voor Spieren Kindercentrum van het UMC Utrecht
kunnen kinderen met SMA straks behandeld worden met een tweede medicijn!
De fabrikant stelt het drankje Risdiplam (Evrysdi) beschikbaar, nog voor het op
de Europese markt is toegelaten. Kinderen ouder dan twee maanden met de
spierziekte SMA type 1 en 2 komen hiervoor in aanmerking als het medicijn
Spinraza niet helpt of een ruggenprik niet mogelijk is. Lees snel meer via deze
link. 

SMA moet sneller worden opgenomen in de hielprik! Bekijk het
verhaal van Ruben en zijn broertje Gideon. 

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=f4b66827ab&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=ec13ed4ed9&e=baff15cea0
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Dankzij jullie support kunnen we diagnose en behandelingen sneller bij
kinderen met een spierziekte brengen. En dat is ongelofelijk belangrijk, want
kinderen met een spierziekte hebben geen tijd te verliezen. Inge Cuppen is één
van de kinderneurologen uit het Spieren voor Spieren Kindercentrum van het
UMC Utrecht. In deze video legt zij uit waarom het belangrijk is dat SMA – zo
snel mogelijk – in de hielprikscreening moet worden opgenomen. Minke Booij
(Directeur Spieren voor Spieren) vertelt wat Spieren voor Spieren op dit
moment doet om er voor te zorgen dat SMA zo snel mogelijk wordt opgenomen
in de hielprikscreening. Lees het hele artikel via deze link! 

Maak kennis met onze nieuwe kind-ambassadeur: Thijs! 

Hoi, ik ben Thijs in den Bosch en ik heb het neuromusculair transmission defect

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=ec13ed4ed9&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=09dfa3096a&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=b765b83515&e=baff15cea0
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veroorzaakt door zeldzaamgendefect CELSR3 passend bij Congenitaal
myastheen syndroom. Een hele mond vol en ik ben ook nog eens als enige
bekend met dit gendefect, dat is best lastig want niemand weet hoe ze mij het
beste kunnen helpen. Ik ben best wel goed in gamen. Ik kan dit vanuit mijn bed
of zitkussen doen. Mijn (sport)held is, in het spel FIFA, Lionel Messi van
Barcelona, in het echt is hij ook een hele goede speler. En Clonny Games
(YouTuber/gamer) omdat hij leuke video’s maakt van games die hij speelt."
Maak kennis met Thijs en bekijk zijn verhaal via deze link. 

Kind-ambassadeur Guus deed het fantastisch
in fondsenwervende campagne! 

Het zit erop! De landelijke campagne van Spieren voor Spieren is afgerond. En
wat hebben we van jullie veel steun, mooie reacties en donaties gehad. Graag
willen we iedereen nogmaals hartelijk bedanken. Mede dankzij jullie is de
campagne een groot succes geworden. We voelen ons gesterkt door iedereen
die zich – op wat voor manier dan ook – heeft ingezet tijdens deze campagne.
De support op bijvoorbeeld social media was hartverwarmend! Meer weten?
Lees snel het hele artikel via onze website! 

Met sportieve groet,

Directeur Spieren voor Spieren

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=035f2c788b&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=3394c568a3&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=d2c8c00656&e=baff15cea0
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spieren@spierenvoorspieren.nl
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