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JOIN 4 ENERGY

ieder kind heeft recht op energie

Schrijf je nu in voor de CMV 2022!

Na twee alternatieve en speciale edities is alles er op gericht om in 2022 de

13% Challenge Mont Ventoux 2022 weer in Frankrijk te houden. De
voorbereidingen lopen goed, we hebben verschillende scenario’s klaar liggen,
de top van de Mont Ventoux is opnieuw ingericht, het asfalt sterk verbeterd.

Alles is kortom klaar om van deze 13° editie een onvergetelijke ervaring te
maken. Daar zijn natuurlijk wel deelnemers voor nodig! Op 10 september a.s.
om 10.00 uur is het officiéle startmoment voor de inschrijving. De CMV 2022
wordt gehouden van 9 t/m 12 juni 2022, op 11 juni zal de beklimming van de

Mont Ventoux plaats vinden.
Doe jij ook mee?

Schrijf je hier in!

De Corona-periode heeft veel invloed (gehad) op het werk van onze Stichting.
Gelukkig hebben we in deze tijd dankzij eerder ingezamelde middelen veel
bijJdrages kunnen doen aan het medicijn-onderzoek. Maar het inzamelen van
nieuwe gelden was lastig. De alternatieve Challenge en The Special Edition
hebben mooie bedragen opgeleverd, maar het komt niet in de buurt van wat we
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andere jaren hebben ingezameld. De Challenge Mont Ventoux is hierbij voor
onze Stichting van onschatbare waarde. Vandaar dat we er echt alles aan doen
om deze in 2022 door te laten gaan. We hebben in beeld gebracht, welke
aanpassingen we eventueel aan het normale programma kunnen doen, mocht
dit nodig zijn vanwege de situatie rond COVID-19. Ook zijn we in gesprek
geweest met de diverse samenwerkingspartners in Frankrijk. Zij hebben ons de
afgelopen jaren geholpen door geen kosten in rekening te brengen voor de
gecancelde challenges. En ook voor 2022 denken zij weer goed met ons mee.
En nu is het aan ons en jullie, aan de deelnemers en supporters, om er voor te
zorgen dat we met een mooie grote groep naar Frankrijk gaan en een hoge
(record?) opbrengst halen voor het onderzoek naar een medicijn.

Er is de afgelopen jaren goede voortgang geboekt in het onderzoek, maar er
moet ook nog veel gebeuren. Het blijft nog hard nodig om door te gaan, alle
kinderen verdienen een kans op een mooi leven. Als leden van de werkgroep
CMV halen we hier onze motivatie uit. We doen het voor de kinderen en hun
families. Samen blijven we strijden voor energie!

Tot in Frankrijk, tot boven op de Mont Ventoux.

Henri, Vincent, Lynn, Sharon en Astrid

Aanmelden voor de Club van 100 kan hier

JEROEN SLOOT S
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Schrijf je hier in voor de Challenge Mont Ventoux 2022

In 2020 besloten we een bijdrage te doen aan het onderzoek van
Maastricht UMC naar de ontwikkeling van spierstamceltherapie voor
patiénten met een energiestofwisselingsziekte. Recent ontvingen we dit
voortgangsbericht.

Ontwikkeling van spierstamceltherapie voor patiénten met een
energie-stofwisselingsziekte

Het onderzoeksproject GYM (Generate Your Muscle) richt zich op het
bestrijden van de verstoorde energievoorziening in de spier van patiénten
met een mutatie in het mitochondriéle DNA. De voorgestelde behandeling

bestaat uit het toedienen van grote aantallen gezonde, lichaamseigen

spierstamcellen, mesoangioblasten genaamd, aan het bloed van de
patient. Deze geinjecteerde stamcellen migreren via het bloed naar de
spieren, waar ze uitgroeien tot gezonde spiervezels. Met deze nieuwe
vezels met goed werkende batterijen willen wij het defect in de
energievoorziening van de spier herstellen. Wij hebben aangetoond dat de
helft van de patiénten met een mitochondriéle DNA-mutatie in spier,
spierstamcellen maakt zonder deze mutatie. Deze spierstamcellen
hebben dus goed werkende batterijen en zijn direct geschikt voor deze
behandeling. Door de Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek
(CCMO) is toestemming gegeven voor een fase I/ll klinische studie,
waarbij in 5 patiénten wordt getest of deze behandeling veilig is en of er

aanmaak van nieuwe, gezonde spiervezels zichtbaar is. Deze fase /Il

klinische studie is helaas ernstig vertraagd door de COVID-19 pandemie,
waardoor experimentele studies in het MaastrichtUMC niet mogelijk
waren. Maar wij zijn inmiddels toch gestart en verwacht wordt dat
komende maand de eerste patiént gezonde, lichaamseigen stamcellen
toegediend krijgt!

Bert Smeets, Florence van Tienen, Janneke Hoeijmakers, René de Coo

Universiteit Maastricht

Op www.generateyourmuscle.com vindt je nog veel meer informatie over
dit onderzoek.

Schrijf je hier in voor de Challenge Mont Ventoux 2022
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Van het bestuur

Nieuw bestuurslid Join4Energy: Ron de Croon

Nadat Joeri Berkenbosch enige tijd geleden aangaf dat hij zijn
verantwoordelijkheid in het bestuur van Join4dEnergy voor zijn gevoel niet
langer meer waar kon maken, was er de uitdaging een nieuw bestuurslid te
vinden.

We zijn erg blij te kunnen melden dat Ron de Croon van betrokken deelnemer
de stap wil maken naar enthousiast bestuurslid.

Ron stelt zich graag voor:

Ik ben Ron de Croon, 54 jaar, heb meer dan een handvol kinderen in een
samengesteld gezin met Marga. Allemaal gezond, maar in de vriendenkring
weten we dat dat ook anders kan zijn. Als actief lid van Fietsen voor Rens heb
ik me ingezet voor Join4dEnergy, vanaf 2012 ben ik een aantal keren van de
partij geweest bij de Mont Ventoux Challenge in Frankrijk en de Alternatieve
Challenges van de afgelopen jaren. En nu de volgende stap, als lid van het
bestuur wil ik nog meer betrokken zijn bij Join4Energy en de doelen waar zij
voor staat. Help energiestofwisselingsziektes de wereld uit!

We wensen Ron een prettige en vruchtbare tijd in het bestuur van onze
organisatie.

Tegelijkertijd willen we natuurlijk Joeri bijzonder hartelijk danken voor zijn
jarenlange inzet en betrokkenheid voor onze organisatie. Voor velen is Joeri

een van de gezichten van onze organisatie geworden!
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VACATURE !
“

Heel blij zijn we dat Ron de vacature in het bestuur heeft ingevuld! Nu
zijn we nog op zoek naar twee enthousiastelingen die samen met Henri
en Vincent de sponsoring verder willen uitbouwen. Er staat een mooi
fundament dat met wat extra handjes garant zal staan voor een mooi
evenement op 11 juni 2022.

Interesse? Stuur een mailtje naar_info@join4energy.nl of bel Henri voor
meer informatie 06-101 257 54

Op vakantie (of was het toch een werkbezoek) in Aubignan

Op vakantie (of was het toch een werkbezoek) in Aubignan

De laatste week van onze vakantie was dit jaar in Aubignan. Even terug naar de
vertrouwde plek van alle voorgaande challenges.
En omdat we er toch waren....

Samen met Henri (ook al op vakantie in de buurt van de Ventoux) op werkbezoek
bij Domaine de Marotte.

woSe

MAROTTE
VNS

(ook dit jaar hebben we weer een wijnactie, wil je hieraan mee doen? Laat het dan
weten via info@join4energy.nl)

Een warme ontvangst door de dames van Café Boutique. Zij gaven direct de

opbrengst van de fooienpot als 1¢ sponsorbijdrage voor de CMV 2022.
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Inspectie van de nieuwe startstreep

|

Kennismaken met de nieuwe burgemeester van Aubignan tijdens het dorpsfeest
5_4 5 ! :I T

En nu we er toch zijn... ook nog maar even de weg naar en de top zelf inspecteren
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Wandel of fiets je 18 september mee met 2Gether4Energy?

18 september organiseert 2Gether4Energy een wandel- en fietstocht. om
10.00 uur zal een groep wandelaars vertrekken voor één of twee ronden
van ca 11km. Carola en Nancy hebben twee mooie ronden uitgezet door
Delfland/Westland. Tussen de beide ronden wordt een lunch worden
verzorgd.

Tegelijkertijd met de wandelaars vertrekken de fietsers voor een tocht van
ca 125km over de Zuid-Hollandse wegen. Afhankelijk van het aantal
deelnemers, vertrekken we in verschillende groepjes en hopen we tegelijk
met de wandelaars rond 15.00 uur weer aan de finish te zijn. Uiteraard
wordt ook voor de fietsers een lunch verzorgd.
2Gether4Energy nodigt je van harte uit om mee te wandelen/fietsen. Heb
je interesse om één of beide ronden mee te lopen of wil jij die 125km Zuid-
Hollandse wegen wel eens trotseren? Bel of app dan even met Henri (06
1012 5754). Hij zal je alle info geven die je nodig hebt.

Onderstaande bedrijven hebben de Special Edition op 5 juni 2021
mogelijk gemaakt. Hierbij willen wij ze nogmaals bedanken en de hoop

uitspreken dat deze bedrijven JoindEnergy ook in 2022 financieel willen
ondersteunen.
Denk bij het kiezen van een leverancier aan onze sponsoren!

L]
The Interconnect Exchange
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