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Spieren \/
voor Spieren

Samen spierziekten
bij kinderen verslaan

Nieuwsbrief april 2023

Morgen viert de koning zijn verjaardag. Wij vieren het hele jaar ons 25-jarig
jubileum. In deze nieuwsbrief laten we zien wat er de afgelopen 25 jaar is
bereikt én zoomen we in op de uitdagingen in de toekomst. Daarnaast is het
actieseizoen weer in volle gang en lichten we een paar acties toe zoals onder
andere Paaspop, een Internationaal Sterrentoernooi voor de jeugd en de
Rotary Bike Challenge. Tot slot kondigen we het Elftal aan van Spieren voor
Spieren, presenteren we de kanjers die hun stickerkaart vol hebben en roepen
we iedereen op die zich graag sportief in wil zetten voor Spieren voor Spieren!
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25 jaar Spieren voor Spieren

20
3 maanden, S

Spieren voor Spieren zet zich al 25 jaar in om alle spierziekten bij kinderen te
verslaan. De successen mogen worden gevierd. Want we hebben veel bereikt
voor kinderen met een spierziekte. Zo worden pasgeborenen sinds 1 juni 2022
via de hielprik getest op de spierziekte SMA. Wat betekent deze ontwikkeling
voor kinderen met een spierziekte en hun ouders? Vandaag vertellen de ouders
van Hannah (3 maanden) met de spierziekte SMA, hun verhaal. Klik op
onderstaande oranje button voor de video.

Video van Hannah

De glimlach en zorgen van Signe
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Naast dat er de afgelopen 25 jaar veel is bereikt zijn er tegelijkertijd ook veel
uitdagingen voor de toekomst. Want, kinderen met een spierziekte kunnen niet
wachten. Elke dag met een spierziekte is er één te veel. Ook voor de 8-jarige
Signe van de Vegte. “Als mijn potlood valt, kan ik 'm niet zelf oppakken.” Signe
heeft de spierziekte Collageen 6 Spierdystrofie. Deze maand vertelt Signe haar
verhaal. Benieuwd naar haar verhaal? Klik op onderstaande oranje button.

Lees Signe haar verhaal

Paaspop

In het paasweekend was Spieren voor Spieren het Goede Doel van het
drukbezochte en succesvolle festival Paaspop. Diverse kind-ambassadeurs
van Spieren voor Spieren genoten van een superleuke rondleiding op zaterdag
en zondag. Nog voordat het terrein open was, konden zij al in de immense
Apollo rondracen in hun rolstoel. Een unieke ervaring! Daarnaast was Spieren
voor Spieren zichtbaar op de grote schermen om zo aandacht te schenken aan
kinderen met een spierziekte en werd er nog een prachtig bedrag van € 10.000
gedoneerd. Dank aan Paaspop en de bezoekers hiervoor!
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Internationale Sterrentoernooi

HVV organiseerde dit jaar op 8 april voor de negende keer het befaamde
internationale Sterrentoernooi voor kinderen onder de 10 jaar. Het
deelnemersveld was indrukwekkend sterk met clubs als: Manchester United,
Anderlecht, BayerO4Leverkusen, Club Brugge, KAA Gent, KRC Gent, Ajax,
PSV, Feyenoord, ADO Den Haag en de eigen HVV 11-1 en 11-3 jeugdhelden.
Zij kwamen in actie voor Spieren voor Spieren en kind-ambassadeur Destin
was hierbij aanwezig. Koninklijke HC&VV heeft een mooi bedrag opgehaald

€ 2.614, dank hiervoor!
Sterrentoernooi 2023

Rotary Bike Challenge

Zondag 2 april organiseerde Rotary ter Aar hun jaarlijks event ‘de Rotary Bike
Challenge’. Dit jaar werd er voor Spieren voor Spieren een record bedrag van
maar liefst € 32.406 opgehaald! Kind-ambassadeur Nina was hierbij aanwezig
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om de cheque vol trots in ontvangst te nemen. We willen de organisatie, alle
deelnemers en sponsoren die zich zondag 2 april voor ons hebben ingezet
hartelijk bedanken.

Rotary Bike Challenge

Elftal Spieren voor Spieren

Spm

voor Spieren
Somen spierziekten
bij kinderen verslacn

Voor Spieren voor Spieren is het ongelooflijk belangrijk om te weten wat er
speelt in het leven van kinderen met een spierziekte en daarom betrekken we
de kind-ambassadeurs onder andere bij ons werk. Dit doen we met het
Jeugdpanel, een elftal met kind-ambassadeurs en met onze Relatiemanager
als aanvoerder. We stellen het Jeugdpanel met deze toppers graag voor op
volgorde van links naar rechts; Coco, Jenell, Bente, Jazz, Ellen, Boaz, Bente,
Vince, Olivia, Janick en Sem.

Het Jeugdpanel denkt mee over een aantal organisatievraagstukken zoals
bijvoorbeeld een spreekbeurtpakket voor scholen, acties en de inzet van kind-
ambassadeurs.

Jeugdpanel
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Stickerkaart kind-ambassadeurs

Veel kind-ambassadeurs zetten zich in voor Spieren voor Spieren. Supertof en
dat willen we graag belonen! Kind-ambassadeurs verdienen daarmee een
sticker voor op hun stickerkaart. Deze maand zijn er al vijf kinderen die hun
stickerkaart vol hebben, gefeliciteerd toppers; Daan, Jenell, Ninthe, Signe en
Sofie. Benieuwd naar de foto's? Klik dan op onderstaande oranje button.

Stickerkaart

YUMAN Race

Houd jij van een obstacle run? En wil je de uitdaging voor Spieren voor Spieren
aangaan? Dan hebben we een mooie kans voor jou! Je kunt meedoen met de
Throwdown Run op 24 juni of de Obstacle Run op 3 september. Doe je mee?

Page 6 of 7


https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=219eb35c9d&e=baff15cea0

Schrijf je dan nu in voor één van deze Runs via onderstaande oranje button.

Aanmelden YUMAN Race

1DV W spieren
voor myn
spiere

Met sportieve groet,

Monique Maks & Mariél de Jongh
Directie Spieren voor Spieren
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SPIEREN VOOR SPIEREN
Domus Medica
Mercatorlaan 1200
3528 BL Utrecht
T. 0302273444

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