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Subject: Nieuwsbrief juni 2023

Date: Wednesday, 28 June 2023 at 13:01:04 Central European Summer Time

From: Spieren voor Spieren

To: info@zvl-1886.nl

Nieuwsbrief juni 2023

De zomer is nu echt begonnen! De maand juni kenmerkte zich door de
heerlijke temperaturen en veel mooie activiteiten bij Spieren voor Spieren.
Deze nieuwsbrief starten we met het presenteren van ons jaarverslag en
jaarrekening 2022. Wat kan je nog meer verwachten? Je ontdekt wat wij de
afgelopen 25 jaar hebben bereikt én we zoomen in op de uitdagingen voor de
toekomst, we blikken terug op succesvolle acties zoals de de Mollie Run en de
Speer van Rijsbergen, we delen heel goed nieuws over de vergoedingsregeling
voor Risdiplam én we staan in het Contact Magazine van Spierziekten
Nederland. Tot slot vind je nog een leuke reminder voor alle kind-
ambassadeurs.  
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Jaarverslag en jaarrekening 2022

Ons jaarverslag en jaarrekening 2022 zijn er! Dankzij al onze gevers en de
kracht en inspiratie van alle kinderen met een spierziekte hebben we een
mooie opbrengst van €4.797.906 gerealiseerd. Wat er allemaal nog meer is
gedaan en bereikt lees je terug in het jaarverslag en de jaarrekening via
onderstaande oranje button. 

25 jaar Spieren voor Spieren

Spieren voor Spieren zet zich al 25 jaar in om alle spierziekten bij kinderen te

Jaarverslag en jaarrekening 2022

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=e5b07f0da3&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=9fdc206e02&e=baff15cea0
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verslaan. De successen mogen worden gevierd. Want we hebben veel bereikt
voor kinderen met een spierziekte. Zo kunnen kinderen met SMA sinds 2017
behandelend worden. Wat betekent deze ontwikkeling voor kinderen met een
spierziekte en hun ouders? “Ze is een stuk vooruitgegaan.” Vandaag in beeld:
kind-ambassadeur Feliene (6 jaar) en haar vader. Feliene heeft de spierziekte
SMA.

De grootste wens van Daan

Heb jij 25 seconden voor kinderen met een spierziekte? Vandaag vertelt de 12-
jarige Daan Mus, samen met zijn moeder, zijn verhaal. Daan heeft de
spierziekte HMSN. “Wat als zijn handen het straks ook niet meer doen?”
Spieren voor Spieren zet zich al 25 jaar in om alle spierziekten bij kinderen te
verslaan. De successen mogen worden gevierd. Tegelijkertijd zijn er ook veel
uitdagingen voor de toekomst. Want, kinderen met een spierziekte, zoals Daan,
kunnen niet wachten. Elke dag met een spierziekte is er één te veel.

Film Feliene

Lees Daan zijn verhaal

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=5c96185db2&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=1cc1bf74c3&e=baff15cea0
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Run Mollie Run

Op vrijdag 23 juni heeft het Amsterdamse bedrijf Mollie voor de 4e keer hun
jaarlijkse hardloopevent georganiseerd, onder de naam: ‘Run Mollie Run’. Zo’n
150 medewerkers hebben een afstand van 5 of 10 km gelopen, dwars door de
straten van Amsterdam. De hardlopers streden voor mooie prijzen, waaronder
nieuwe fietsen voor de deelnemers die het meeste geld hebben ingezameld
voor Spieren voor Spieren! Dit bleek een extra motivatie om hun gezonde
spieren in te zetten voor kinderen met zieke spieren. Het uiteindelijke bedrag
van ruim €11.000,- werd door Mollie nog aangevuld met €5k! Dank Mollie
Dank!

Speer van Rijsbergen

Afgelopen zondag 25 juni was het weer zover! De recreatieve en sportieve
fietser (én zelfs de stepper) hebben genoten van het veelzijdige landschap in
de regio Rijsbergen tijdens de toertocht ‘Speer van Rijsbergen’. Deze
Bourgondische toertocht is vernoemd naar oud-wielrenner Johan van der Velde

Run Mollie Run

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=a7bcb7324e&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=8b843c0b1a&e=baff15cea0
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Bourgondische toertocht is vernoemd naar oud-wielrenner Johan van der Velde
en staat in de top 5 van de NTFU.
Kind-ambassadeurs Syb en Farah waren aanwezig en zij werden als echte
VIPS behandeld. Ze mochten de lootjes trekken voor de loterij, werden
getrakteerd op heerlijke ijsjes en mooie verrassingen en mochten ook een
prachtig chequebedrag in ontvangst nemen voor Spieren voor Spieren. We zijn
trots dat dit fietsevent is gekoppeld aan ons! Graag komen wij volgend jaar
weer als een speer naar Rijsbergen!

Risdiplam

Fantastisch nieuws!
Prof. dr. Ludo van der Pol, hoofd Spieren voor Spieren Kindercentrum/SMA
centrum Nederland: “De vergoedingsregeling voor Risdiplam is goed nieuws
voor kinderen en jonge mensen met SMA. Het betekent dat er voor hen en voor
het behandelteam wat te kiezen valt. We zullen met ouders en kinderen gaan
bespreken welke behandeling voor ieder van hen het meest geschikt is. Na de
vergoedingsregelingen voor Nusinersen (Spinraza), gentherapie, de komst van
de voorwaardelijke vergoedingsregeling voor Nusinersen voor oudere kinderen
en de invoering van de hielprikscreening is dit de 5e belangrijke mijlpaal in 5
jaar tijd. Het team van het Spieren voor Spieren Kindercentrum / SMA centrum
Nederland in het UMCU wil iedereen die bij de totstandkoming van de
vergoedingsregeling is betrokken hartelijk danken voor hun inspanningen.
Zonder het vertrouwen en de jarenlange steun van stichting Spieren voor
Spieren hadden wij de vele behandelingen van kinderen met SMA niet kunnen
uitvoeren.”

Speer van Rijsbergen

Risdiplam

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=e7e6b7cacc&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=67f97ea6c1&e=baff15cea0
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Kind-ambassadeurs voor Spieren voor Spieren

Deze maand vind je het artikel ‘Kind-ambassadeurs voor Spieren voor Spieren’
in Contact Magazine, een uitgave van Spierziekten Nederland. Je leest in dit
artikel over de rol van onze kind-ambassadeurs voor Spieren voor Spieren.
Want, al 25 jaar zetten wij ons in om alle spierziekten bij kinderen te verslaan.
Dit doen wij niet alleen. Zo zetten onze kind-ambassadeurs zich óók vol
overgave in voor onze missie. Signe (8 jaar) is één van de bevlogen en
betrokken kind-ambassadeurs en vertelt in deze bijdrage waarom zij deze rol
met veel enthousiasme op zich neemt.

Voor de kind-ambassadeurs

Lees het artikel

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=e6ab6beea3&e=baff15cea0
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Volg jij het Spieren voor Spieren kind-ambassadeurs Instagram account al? Zo
niet, doe dat dan snel! Begin juli verloten wij namelijk een Spiertje knuffel onder
de volgers.
Het Spieren voor Spieren kind-ambassadeurs Instagram account is van kind-
ambassadeurs voor kind-ambassadeurs. Dien een volgverzoek in en verzend
een privé bericht met daarin jouw voor- en achternaam. Het is namelijk een
besloten account dus alleen volgverzoeken van (ouders van) kind-
ambassadeurs worden geaccepteerd.
En wil jij de Spiertje illustraties ook als stickers ontvangen voor op je
WhatsApp? Stuur onze Relatiemanager Mariëlle dan een bericht via 06-
23172352.   

Met sportieve groet,

Monique Maks & Mariël de Jongh
Directie Spieren voor Spieren

Instagram kind-ambassadeurs

https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=a5cad68f49&e=baff15cea0
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Mercatorlaan 1200 
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