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Subject: SMA komt vanaf 1 juni 2022 in de hielprik
Date: Friday, 27 May 2022 at 16:56:33 Central European Summer Time
From: Spieren voor Spieren
To: info@zvl-1886.nl

SMA komt vanaf 1 juni 2022 in de
hielprik

Afgelopen week maakte de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
(VWS) bekend dat de eerste spierziekte Spinale Musculaire Atrofie (SMA)
wordt toegevoegd aan de hielprik bij pasgeborenen. Een enorme doorbraak
dankzij onze intensieve samenwerking met het Spieren voor Spieren
Kindercentrum in het UMC Utrecht. Al jaren strijden wij samen voor snellere
diagnose en behandeling en we zijn dan ook enorm trots op deze mijlpaal!
Maar we zijn er nog lang niet, want nog te vaak moeten kinderen lang wachten
op een behandeling.
Daarom doet het mij goed dat zoveel mensen met ons meestrijden en geld
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ophalen voor kinderen met een spierziekte. We hebben een aantal sportieve
evenementen weer voor je uitgelicht in deze nieuwsbrief. Veel leesplezier.

P.S. Bekijk vooral het mooie filmpje dat wij hebben gemaakt over de broertjes
Ruben en Gideon, beiden hebben de ziekte SMA. Door de ogen van hun grote
broer Micha volg je hun dagelijkse leven en zie je de grote verschillen. Bij de
jongste, Gideon, is SMA vroegtijdig vastgesteld. Bij de oudste, Ruben, pas op
latere leeftijd.
 

De korte film over Ruben en Gideon laat het
belang van snelle diagnose zien

3 Vragen aan kinderrevalidatiearts Annette van

Bekijk de video

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=0803efde38&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=fd9c40f0d5&e=baff15cea0
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der Geest

 Trap voor Trap AZ 2022 - Doe je mee?

Lees verder op Facebook

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=51533506f9&e=baff15cea0
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De Ronde van Oosterberg is gestart!

Schrijf je hier in

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=41e9349767&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=67175c32be&e=baff15cea0
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We hebben een nieuwe collega: Mariska Reijmers

Met sportieve groet,

Ronde blijven volgen? kijk hier

Lees meer over Mariska

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=41e9349767&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=0e0fbb5b08&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=7654ea1ae5&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=7b930ac862&e=baff15cea0
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Minke Booij 
Directeur Spieren voor Spieren

SPIEREN VOOR SPIEREN
Domus Medica

Mercatorlaan 1200 
3528 BL Utrecht 
T. 0302273444

spieren@spierenvoorspieren.nl

Want to change how you receive these emails?
You can update your preferences or unsubscribe from this list.
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