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Terwijl ik deze column schrijf is het nog 2025. Het is zeer verleidelijk om in deze column achterom
te kijken, al wil ik dat beperkt houden. We kunnen terugkijken op een zeer succesvolle laatste
Challenge Mont Ventoux. Een uitermate goede sfeer, goede omstandigheden en nog één keer
een geweldige opbrengst. Mede dankzij de geweldige inzet van velen. Nog één keer genieten van
de Join4Energy-family. Maar het was wel de laatste Challenge!

Mede op basis van jullie input slaan we een nieuwe weg in. Dat betekent ook afscheid van het
oude, waar de reus van de Provence ons verbond, de family-banden worden anders. Oude
banden worden losser, nieuwe banden worden aangehaald.

Dat hoeft geen verlies te zijn: steeds weer blijkt dat we samen met velen een gezamenlijke strijd
strijden: tegen metabole ziekten die, verdrietig vaak, jonge kinderen alle kansen benemen,
getroffen volwassenen een zeer kwetsbaar leven doen leiden en gezinnen die er door getroffen
worden ernstig raken. Ook volgende generaties worden er nogal eens schrijnend mee
geconfronteerd: het verlies van een broer of zus is vaak niet de laatste klap die de ziekte in een
gezin uitdeelt. Dat kunnen we niet verdragen en daarom vechten we door! Ook al lijkt het
verlangen naar een andere toekomst soms een onmogelijk verlangen.

In die strijd herkennen we ons breder dan alleen in de Join4dEnergy family!

Ik hoop natuurlijk van harte dat velen van jullie ook in 2026 op een of andere manier blijven
meedoen om gelden in te zamelen. Via de Stofwisseltour, via de Pyreneeén Challenge, of nog
weer op een andere manier. (Het is natuurlijk niet verboden om zelf acties te bedenken waarmee
gelden voor onderzoek bij elkaar gebracht kunnen worden.)

De (prettige) samenwerking met Ride4Kids en Stofwisselkracht vraagt uiteindelijk om een andere
organisatie en een andere invulling van de JoindEnergy-family. Dat is allemaal nog niet
uitgedacht. Het komende jaar zal daarin wel meer duidelijk worden. In dat verband ben ik wel heel
blij dat we die stappen kunnen zetten met een weer voltallig bestuur en de denk- en doekracht
van andere betrokkenen. Enne, wij hebben de waarheid niet in pacht! Dus laat gerust van je
horen!

Dankbaar kijken we terug op de enorme stappen die door professor Smeitink en zijn team van
Khondrion gezet zijn om het middel sonlicromanol als geneesmiddel beschikbaar te krijgen. De
resultaten zijn veelbelovend, er zijn belangrijke stappen gezet in het proces. De laatste loodjes
wegen toch nog zeer zwaar, zeker ook in financiéle zin. Maar het is uiteraard zeer bemoedigend
dat het fase 3 onderzoek in 2026 volop voortgang zal krijgen.

Ook professor Smeets zet in Maastricht belangrijke stappen op weg naar een middel dat herstel
bevordert. De gedreven inzet van deze onderzoekers is ook een appél op ons om ons te blijven
inzetten voor het verwerven van de noodzakelijke middelen.

Tot slot: we weten waarvoor we ons inzetten! Voor de gezinnen die het vaak al zoveel jaren zeer
zwaar hebben. Ik hoef niet ver te graven in mijn geheugen om weer naar boven te halen hoe ik



enorm tegen een nieuw jaar op kon zien: wat brengt dit jaar weer? Wetend dat de uitdagingen in
een nieuw jaar meestal negatief uitdagend waren.

Weet dat we naar vermogen volhoudend om jullie als gezinnen heen willen staan, vechtend voor
hoop. Eens zal het anders zijn!

Gert Gerritsen, voorzitter Join4Energy

De motivatie van Floris, deelnemer Pyreneeén Challenge 2026: Samen zoveel mogelijk geld
inzamelen om onderzoek en de ontwikkeling van een medicijn tegen metabole ziekten te
versnellen.

Stofwisseltour 12 en 13 juni 2026

Het lijkt nog ver weg, maar de voorbereidingen zijn al in volle gang. Er hebben zich al 14 teams
aangemeld om mee te fietsen of te wandelen. Het team van Energy4Finn en team
2Gether4Energy wandelt mee en/of stapt op de fiets en ook Team Saint Ventoux trekt de
wandelschoenen aan of trapt de pedalen rond. Meedoen kan nog_steeds! ledereen is van harte

welkom om aan te sluiten bij de teams of zelf een actie te starten. Een donatie doen kan natuurlijk
ook en wordt dankbaar ontvangen. Vind je het leuk om mee te stappen of mee te trappen? Meer
informatie over hoe je je kunt inschrijven vind je op Informatie Stofwisseltour 2026.

De cols van de Pyreneeén

Nathalie Broekhart gaat ervoor! In september beklimt zij samen met team 2Gether4Energy de Col
de Aubisque en Col du Tourmalet. Dit zijn twee onderdelen van de Pyreneeén Challenge die
stichting Ride4Kids samen met Join4Energy voor het aankomende jaar organiseert. De motivatie
van Nathalie om deel te nemen: “Ik heb de energie en kracht om een bijdrage te leveren aan
onderzoek voor een medicijn, Want ik geloof dat ieder kind een onbezorgd en energiek leven
verdient.” Er komen routes voor geoefende fietsers, gravelaars, hardlopers en wandelaars en B-
routes voor de deelnemers die gedreven, maar toch iets rustiger aan willen doen. Ook voor deze
Challenge, die plaats zal vinden van 9 tot en met 11 september hebben zich al veel enthousiaste
deelnemers aangemeld, waaronder Team Saint Ventoux, team Energy4Finn en team



https://www.youtube.com/watch?v=mamKtAc317U
https://www.join4energy.nl/challenge/stofwissltour
https://www.join4energy.nl/challenge/stofwissltour
https://ride4kids.nl/deelnemers/

2Gether4Energy. De opbrengst van de Pyreneeén Challenge die we als Join4Energy
binnenhalen, gaat naar onderzoek naar een medicijn voor energiestofwisselingsziekten.

Heb jij interesse om mee te doen? Meld je aan en beleef een onvergetelijk avontuur terwijl je
bijdraagt aan een goed doel! De inschrijving is geopend, meer informatie vind je via deze link:
Pyreneeén Challenge.

Kijk en beleef

De aftermovie van de Pyreneeén Challenge 2025 is beschikbaar op

{i@ Pyreneeén Challenge 2025 | Aftermovie of klik op onderstaande foto. Een prachtige
sfeerimpressie van een evenement dat we dit jaar mede gaan organiseren.

De motivatie van Daniélle, deelnemer Stofwisseltour 2026: Omdat er nog steeds geen medicijn
is en nog steeds mensen niet bekend zijn met (energie-)stofwisselingsziekten.

Rided4Kids

3.

Op de valreep van het oude jaar besloten de Tim Foundation, Ride4Kids en Join4Energy om een
nieuwe bijdrage van in totaal € 175.000 te verstrekken aan Khondrion, voor noodzakelijk
ondersteunend onderzoek om sonlicromanol als geneesmiddel erkend te krijgen. Daarvoor is
bijvoorbeeld nodig dat in beeld gebracht is wat normaliter het beloop is van een
energiestofwisselingsziekte, hoe gaat het leven van een patiént?

Met de nu verstrekte bijdrage kan dit in beeld gebracht worden. Onderdeel van deze studie van 1
jaar is het 3 maandelijks meten van de mate van vermoeidheid (fysiek en mentaal),
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spierkrachtverlies en het in de tijd volgen van een door Khondrion ontwikkelde nieuwe biomarker
(stofje in het bloed dat iets zegt over ziekte-ernst en het effect van behandeling). In de nieuwe
studie wordt niet alleen bij volwassen het beloop van de ziekte gemeten, maar ook bij kinderen.
Veel onderzoek was tot nu toe gericht op volwassenen. Voor ons was het belangrijk het kind-
perspectief nu sterker te benadrukken. Met de bijdrage aan deze studie zetten we daarin
belangrijke stappen.

We zijn verheugd deze bijdragen te kunnen verstrekken en het team van Khondrion zo te kunnen
ondersteunen. We zeggen alle helden en sponsoren hartelijk dank dat ze ons in staat gesteld
hebben deze bijdrage te verlenen.

De motivatie van Esther, deelnemer Stofwisseltour 2026: Niks doen is geen optie, met deze
uitdaging steun ik onderzoek naar medicijn tegen stofwisselingsziekten. Wat voor onze zoon
Finn heel belangrijk is, zodat hij een mooie toekomst in het vooruitzicht heeft. Een leven
zonder pijn, vermoeidheid en altijd moeten bijstellen van je wensen.

We hebben het bestuur weer compleet! Hanjo Fijn heeft de taak van penningmeester op zich
genomen en dat maakt het bestuur weer compleet. Hij stelt zich hier zelf even voor:

Mijn naam is Hanjo Fijn. Ik ben getrouwd en samen hebben we een prachtig gezin met twee
zoons en een dochter. Naast het gezinsleven probeer ik regelmatig te sporten — wielrennen en
voetballen — al blijft het helaas nog te vaak bij proberen.

Inmiddels werk ik al bijna 25 jaar bij De Bank in verschillende rollen. Ruim twee jaar geleden
kwam ik tijdens een gezellige Duitse bieravond via Gert Gerritsen voor het eerst in aanraking met
de stichting Join4Energy. Dat gesprek leidde ertoe dat ik samen met de “breurs” (Johan en
Gerben) besloot mee te doen aan de 15e Challenge Mont Ventoux. Met onze vader Henk als
supporter hebben we een indrukwekkende en onvergetelijke week beleefd!

Tijdens die week in Frankrijk zag ik van dichtbij wat het betekent voor gezinnen als een kind een
energiestofwisselingsziekte heeft. Dat raakte me diep. Als vader van drie kinderen gaf het me
extra motivatie om ook deel te nemen aan de laatste New Challenge Mont Ventoux. Dit keer

ook met de jongste “breur” Kor-Jan op de racefiets! Het waren emotionele, maar ook waardevolle
momenten — veel tranentrekkers, maar vooral een gevoel van saamhorigheid en betekenis.

Toen Gert eind 2025 vroeg of ik even tijd voor hem had, wist ik niet wat er ging komen. Zijn vraag
bleek: “Wil jij als penningmeester het bestuur van Join4Energy versterken?” Daar hoefde ik niet
lang over na te denken. Met overtuiging heb ik ja gezegd.

Waarom? Omdat ik het belangrijk vind om mijn energie in te zetten voor een doel dat écht
verschil maakt. JoindEnergy doet dat — voor kinderen, voor gezinnen, voor hoop.

Samen kunnen we het verschil maken. Doe mee, steun Join4Energy en help ons om
energie terug te geven aan kinderen die dat zo hard nodig hebben!



De motivatie van Evelyne, deelnemer Pyreneeén Challenge 2026: In 2024 en 2025 heb ik
meegegaan aan de Challenge Mont Ventoux met JoindEnergy. Beide edities waren bijzonder.
De saamhorigheid die heerste was onbeschrijfelijk. De verhalen (van ouders) van zieke
kinderen maakten enorme indruk.

Lijkt jou de Pyreneeén Challenge (9 t/m 11 september 2026) wel een gaaf evenement, maar is de
sportieve opgave om deel te nemen misschien net iets teveel van het goede?

Ook als vrijwilliger kun je prima bijdragen aan het evenement! Als jij ons verder wilt helpen?

Je kunt dan denken aan de volgende taken:

e vervoer van lopers tijdens het evenement

e bemensing bezemwagen

e vervoer mediateam

e motards

e opbouw & afbouw lunchpost en verfrissingspost

¢ bemensing lunchpost en verfrissingspost

¢ allerhande klusjes, zoals versieren Pyreneeén house, ophangen spandoeken op de routes
en klaarmaken goodiebags

e bemensing shop

e EHBO’ers

e registratie deelnemers

Heb je interesse, meld je dan bij Gert (gert@join4energy.nl) of Henri (henri@join4energy.nl).
Goed om te weten: vrijwilligers betalen geen inschrijfgeld (maar wel de kosten van verblijf).
Vrijwilligers hoeven geen sponsoring in te brengen (mag uiteraard wel).
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De motivatie van Dik, deelnemer Pyreneeén Challenge 2026: Zelf heb ik twee gezonde
kinderen en ik realiseer mij iedere keer weer dat dit geen vanzelfsprekendheid is. Graag geef
ik dus al mijn energie voor al die kinderen die deze energie niet hebben.

Nu we als organisatie een nieuwe fase ingaan willen we een nieuw initiatief starten.
Wat gaan we doen?

¢ ledere maand een activiteit voor de Join4dEnergy family, gericht op ontmoeting en/of samen
actief zijn.

e Zo mogelijk in steeds weer een andere provincie van het land.

e Het mag gerust een activiteit zijn van anderen waarbij we aanhaken.

e Georganiseerd of opgepakt vanuit de Join4Energy family (dus niet per se vanuit het
bestuur).

Geldwerving is niet het doel, maar ontmoeting (en zo mogelijk ook anderen betrekken bij
Join4Energy). Waar kun je aan denken?

¢ Een fietstocht (recreatief, of mtb, of gravel of racefiets)
e Een wijn- of bierproeverij

e Samen de Vierdaagse doen

¢ Een stads- of natuurwandeling met gezamenlijke lunch
e Een kanotocht

e Een barbecue

De provincies Noord- en Zuidholland, Limburg, Noord-Brabant, Overijssel en Gelderland lijken al
gevuld te zijn. Wil je zelf een mooie activiteit organiseren, laat het ons weten via
info@join4denergy.nl en we helpen je op weg. Via de Community en Social Media houden we jullie
op de hoogte van komende activiteiten. Laten we Nederland oranje kleuren!



mailto:info@join4energy.nl?subject=&body=

De motivatie van Gert, deelnemer Pyreneeén Challenge 2026: Het is mijn diepe verlangen dat
het onpeilbare leed rond energiestofwisselingsziekten, ook wel mitochondriéle ziekten, tot het
verleden gaat behoren.

Via Whatsapp hebben we een JoindEnergy community aangemaakt waarin de deelnemers
mededelingen kunnen posten of aandacht vragen voor een sportief evenement dat op stapel
staat.

Ben je nog geen lid van deze community? Vraag rond in jouw directe Joindenergy omgeving of
iemand je kan toevoegen of laat het weten via info@join4energy.nl.

De motivatie van Nathalie, deelnemer Pyreneeén Challenge 2026: Ik heb de energie en kracht
om een bijdrage te leveren voor onderzoek naar een medicijn. Want ik geloof dat ieder kind
een onbezorgd en energiek leven verdient.
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rhis comic was created at www.MakeBeliefsComix.com, Ge there and make one now!
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