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From: Spieren voor Spieren
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Samen spierziekten
bij kinderen verslaan

Nieuwsbrief juli 2023
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Voor veel mensen is juli de maand van ontspanning en vakantie, maar juli is
00k een echte sportmaand — denk aan de Tour de France en het WK
vrouwenvoetbal. En ook wij hebben niet stilgezeten! Al 25 jaar zetten we ons in
voor kinderen zoals Bas en Melle, die beide de spierziekte Duchenne hebben.
In juli vond het jaarlijkse Snurkfestijn weer plaats op voetbalclub SJC in
Noordwijk en actievoerder André heeft zijn tocht van 80 dagen wandelen
gehaald. Je kunt je aanmelden voor de leukste dag van het jaar, de Spieren
voor Spieren Dag. Dit jaar wordt het een extra groot feest, want we vieren onze
25ste verjaardag met alle kinderen en hun gezinnen. Heb jij je al aangemeld?
Tot slot, een aantal kind-ambassadeurs woonden een wedstrijd bij van de
Oranje Leeuwinnen en op het Instagramaccount van de Spieren voor Spieren
kind-ambassadeurs werd de enige echte Spiertje knuffel verloot.

25 jaar Spieren voor Spieren
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9 jaar, Duchenne

Spieren voor Spieren zet zich al 25 jaar in om alle spierziekten bij kinderen te
verslaan. En die successen mogen gevierd worden! Want we hebben veel
bereikt voor kinderen met een spierziekte. Zo kunnen kinderen met de
spierziekte Duchenne nu deelnemen aan medicijnstudies. Maar wat betekent
deze ontwikkeling voor kinderen met een spierziekte en hun ouders? Dat zie je
in het filmpje van Bas (9 jaar) en zijn moeder. Bas heeft de spierziekte
Duchenne. “We zijn heel blij dat we mee mogen doen aan deze trial.” Klik op de
oranje button om het filmpje te bekijken.

Vallen en opstaan voor Melle
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https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=2c0ca888c8&e=baff15cea0
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Heb jij 25 seconden voor kinderen met een spierziekte? Vandaag vertelt de
bijna 9-jarige Melle samen met zijn moeder, zijn verhaal. Melle heeft de ziekte
Duchenne. “Ik vind het stom dat ik niet meer hard kan rennen.” Spieren voor
Spieren zet zich al 25 jaar in om alle spierziekten bij kinderen te verslaan.
Naast dat we veel successen behalen, zijn er ook veel uitdagingen voor de
toekomst. Want, kinderen met een spierziekte, zoals Melle, kunnen niet
wachten. Elke dag met een spierziekte is er €én te veel. Lees het verhaal van
Melle via onderstaande oranje button.

Lees Melle zijn verhaal

Snurkfestijn
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https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=03512c24aa&e=baff15cea0
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Op 1 en 2 juli vond het jaarlijkse Snurkfestijn weer plaats op voetbalclub SJC in
Noordwijk: een event voor de jeugd van SJC. Dit evenement is voor ongeveer
85 kinderen en bestaat uit twee dagen sport, spel, vertier en een nachtje slapen
op de voetbalclub. EIk jaar heeft een ander thema: het thema van dit jaar was
'Superhelden'. En kind-ambassadeur Jeffrey was ook van de partij. Er is dit jaar
een recordbedrag opgehaald van € 10.254. Dank voor deze mooie bijdrage en

tot volgend jaar!

Nederland in 80 dagen
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https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=d29b177434&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=39994acb3b&e=baff15cea0
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Op vrijdag 14 juli kwam André van der Hoef aan bij Spieren voor Spieren, nadat
hij 80 dagen eerder vanaf ons hoofdkantoor vertrok. Zijn wandeltocht door heel
Nederland, dat langs alle provinciehuizen voerde, zit erop. Wij hebben heel
veel bewondering voor hem en hebben hem feestelijk ontvangen samen met
kind-ambassadeurs Boaz en Ninthe. André laat ons zien hoe je je gezonde
spieren inzet voor zieke spieren — en dat terwijl zijn eigen gewrichten het af en
toe ook lieten afweten. Elke dag en elke kilometer kwamen we weer een stap
dichter bij snellere diagnose en behandeling voor kinderen met een spierziekte.
En hier stopte het nog niet! Afgelopen week heeft André ook nog de Nijmeegse
Vierdaagse gelopen voor kinderen met een spierziekte. André heeft een
fantastisch bedrag opgehaald van € 20.015. Nogmaals dank voor deze
geweldige bijdrage en prestatie André. Klik op onderstaande oranje button om

Nederland in 80 dagen

Spieren voor Spieren Dag

zijn actie te bekijken.
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https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=03d666d472&e=baff15cea0
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Boarding pass

Het is een tijd voor een feestje, want Spieren voor Spieren bestaat 25 jaar.
Maar wat is een verjaardagsfeestje zonder de belangrijkste passagiers? We
vieren onze verjaardag graag samen met jou tijdens de Spieren voor Spieren
Dag op zondag 3 september.

Er zijn deze dag hele toffe activiteiten zoals een game café, lasergame,
sportdisco, bellentuin, rolstoelrace, digitale graffitiwall en nog véél meer.
ledereen kan deze dag zelfs meemaken hoe het is om in een vliegtuig te zitten.
Ben jij al wel eens met je rolstoel in een vliegtuig geweest? Deze dag kan het!

En wie jarig is trakteert. Wij onthullen tijdens de Spieren voor Spieren Dag een
wel heel bijzonder cadeau. (En we kunnen je alvast verklappen: met dit cadeau

zit je wel even goed.)

Kom jij ook? Meld je aan voor 31 juli via onderstaande oranje button.

Aanmelden Spieren voor Spieren Dag

Ontmoeting met kind-ambassadeurs
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https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=7817f383f4&e=baff15cea0

Op zondag 2 juli woonden een aantal van onze kind-ambassadeurs, waaronder
Ellen, de uitzwaaiwedstrijd van de Oranje Leeuwinnen tegen Belgié bij. Niet
alleen wonnen de Leeuwinnen met 5-0, ook veilden zij het - door hen tijdens
deze wedstrijd gedragen shirt - samen met €én van hun clubshirts voor Spieren
voor Spieren. Onze ambassadeur Dominique Janssen bracht na de wedstrijd
nog een bezoek aan een aantal van onze kind-ambassadeurs. Het was een

Clubshirts

Kind-ambassadeur Juna wint Spiertje knuffel

avond om nooit te vergeten!
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https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=ed8ce6d4e6&e=baff15cea0

Sinds mei heeft Spieren voor Spieren een Instagramaccount van kind-
ambassadeurs, voor kind-ambassadeurs! Onder de eerste volgers werd vorige
week de enige echte Spiertje knuffel verloot. Kind-ambassadeur Juna is de
gelukkige winnaar! Veel knuffelplezier gewenst.

Wil jij als kind-ambassadeur (of ouder) ook op de hoogte blijven van
nieuws/acties/weetjes van kind-ambassadeurs voor kind-ambassadeurs? Via
de button hieronder dien je snel een volgverzoek in! Stuur wel even een dm
met jouw naam/naam van jouw kind. Het is namelijk een besloten
Instagramaccount en écht alleen bedoelt voor jou als kind-ambassadeur.

Instagram kind-ambassadeurs
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https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=f631f0e717&e=baff15cea0
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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
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https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=6d0f50a024&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=e4923041da&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=4b58d3bc73&e=baff15cea0
https://spierenvoorspieren.us4.list-manage.com/track/click?u=34351295d03655e24786d864b&id=5e53acfa8d&e=baff15cea0
mailto:spieren@spierenvoorspieren.nl
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