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Samen spierziekten
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Nieuwsbrief augustus 2023

De zomervakantie is voor iedereen net of bijna afgelopen. Het is dan ook weer
tijld voor een nieuwe nieuwsbrief vanuit Spieren voor Spieren. In ons
jubileumjaar kijken we graag met jullie terug wat we de afgelopen 25 jaar
bereikt hebben en welke uitdagingen er nog voor ons liggen. Ook zetten we
graag weer een aantal leuke acties in de schijnwerpers zoals die van kind-
ambassadeur Janick die weer voor ons in actie kwam en een hele bijzondere
grote loterij. Mocht jij je dit jaar ook nog in willen zetten voor Spieren voor
Spieren? Dat kan natuurlijk! Lees snel verder.

25 jaar Spieren voor Spieren
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8 jaar, HMSN

Spieren voor Spieren zet zich al 25 jaar in om alle spierziekten bij kinderen te
verslaan. De successen mogen worden gevierd. Want we hebben al veel
bereikt voor kinderen met een spierziekte. Mede dankzij onze investeringen
kunnen er in de drie kinderspiercentra snelle diagnoses gesteld worden. Wat dit
betekent voor kinderen met een spierziekte en hun ouders? “Alle onderzoeken
die je hebt zijn op één dag.” Vandaag in beeld: kind-ambassadeur Lisa (8 jaar)
en haar moeder. Lisa heeft de spierziekte HMSN.

Het vingertje van Zora
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Vandaag vertelt de vader van de 2-jarige Zora Ariaie haar verhaal. Zora heetft,
als enige in Nederland, LMNA-geassocieerde Congenitale Spierdystrofie. De
vader van Zora: “we weten niet hoe lang we haar nog bij ons hebben.” 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 Zora, kunnen niet
wachten. Elke dag met een spierziekte is er één te veel.

Lees Zora haar verhaal

Actie Janick van de Kamp
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Janick, een van onze kind-ambassadeurs, is al voor de tweede keer voor
Spieren voor Spieren in actie gekomen! Hij stond op de zomermarkt met
stroopwafels en een mooie voetbal gesigneerd door verschillende
ambassadeurs. Ook kon iedereen bij zijn kraam verschillende spellen doen
zoals bijvoorbeeld spijkerbroek hangen. Met deze originele actie heeft Janick
nu al € 6.244 opgehaald en de teller loopt nog door!

Unieke loterij Grammi Networks
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Grammi Networks, o0.a. bekend van exclusieve Formule 1 reizen, zet zich in
voor Spieren voor Spieren met een bijzondere fondsenwervende loterij. De
nummer 1 prijswinnaar krijgt een felbegeerde en unieke 15 liter fles champagne
Carbon Orange edition, inclusief handtekening van onze ere-ambassadeur
Louis van Gaal, én een verblijf in Monaco om vanaf een jacht de GrandPrix F1
te bekijken!

Als merk vol hartstocht verleidt Grammi Networks mensen om alles uit het
leven te halen. Denk hierbij aan de ultieme Formule 1 ervaring in Monaco. Hier
worden de successen gevierd van de winnaars, maar Grammi Networks staat
ook stil bij de gezondheid van wie juist kracht nodig heeft; kinderen met een
spierziekte. Zo ontstond het idee voor een actie voor Spieren voor Spieren. Het
streven van Grammi Networks is met deze loterij een heel erg mooi bedrag in
te zamelen voor Spieren voor Spieren!

Grammi Networks

Kom in actie
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Ga jij binnenkort een sportieve uitdaging aan voor Spieren voor Spieren? Dit
kan van alles zijn: je doet mee aan een hardloopevent zoals de Dam tot
Damloop, een sponsorloop op school, je springt op de fiets of misschien bak
je koekjes om geld op te halen voor kinderen met een spierziekte...

Maak dan nu je eigen actiepagina via onderstaande oranje button en start je
eigen actie! Wil je in actie komen maar weet je nog niet precies wat je
wil doen? Stuur ons dan een bericht via spieren @spierenvoorspieren.nl en wij

helpen je graag verder!

Maak je eigen actiepagina

Oranje Leeuwinnen in actie
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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 overtuigend met 5-0, ook veilden zij het door
hen tijdens deze wedstrijd gedragen shirt samen met een van hun clubshirts
voor Spieren voor Spieren. Een mooie actie! De opbrengst is nog niet bekend,
we wachten in spanning af. Onze ambassadeur Dominique Janssen bracht na
de wedstrijd nog een bezoek aan een aantal van onze kind-ambassadeurs. Het
was een avond om nooit te vergeten!
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Met sportieve groet,

Monique Maks & Mariél de Jongh
Directie Spieren voor Spieren

® @ © @

SPIEREN VOOR SPIEREN
Domus Medica
Mercatorlaan 1200
3528 BL Utrecht
T. 0302273444
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