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G.J. van den Brinkschool, Wageningen 11 juni 2019

Geachte ouders/verzorgers,

Gewoon kind zijn! Gewoon de hele dag naar school! Gewoon naar een kinderfeestje of je
zwemdiploma halen! Gewoon voetballen tijdens het speelkwartier! Gewoon een boterham eten.....

Helaas zo gewoon is dat niet, als je een energiestofwisselingsziekte hebt!

Bij een energiestofwisselingsziekte gaan de delen in het lichaam die veel energie nodig hebben steeds
slechter functioneren, dit zijn o.a. de hersenen, spieren, spijsvertering, nieren, lever, ogen en
ademhalingscentrum. De kinderen hebben daarom een rolstoel, krijgen sondevoeding, hebben
epilepsie, hulpmiddelen op school en krijgen thuis beademing. Het lichaam is letterlijk DOODMOE!

Dit komt door de energiefabriekjes in de cellen (mitochondrién) . Eigenlijk kan je deze het beste
vergelijken met een batterij, die steeds slechter gaat functioneren. De batterij bij deze kinderen is
maximaal halfvol, loopt snel leeg en doet er heel lang over om op te laden, totdat de batterij stuk

Elk jaar worden er zo’'n 100-150 kinderen met deze ziekte geboren, de helft van de kinderen overlijdt
al voor zijn 10° verjaardag en 70% haalt de volwassen leeftijd niet. Helaas is hiervoor nog geen
medicijn, maar daar zijn ze wel mee bezig. ‘

Stichting Energy4All steunt dit onderzoek, door rechtstreeks samen te werken met Prof. Dr.
Smeitink van het Radboud UMC. Alle opbrengsten gaan naar dit onderzoek, dus alle opbrengsten van
de sponsorloop dragen weer bij aan een stukje van het medicijn voor kinderen die deze energie niet
hebben.

Onze school wil dit onderzoek graag ondersteunen, zodat een medicijn snel dichterbij komt en deze
kinderen weer energie krijgen en kunnen dromen over een toekomst! We organiseren daarom een
sponsorloop op vrijdag 28 juni 2019 en hopen dat alle leerlingen van onze school mee mogen doen
om deze sponsorloop tot een succes te maken.

Uw kind krijgt binnenkort een inschrijflijst voor de sponsorloop mee naar huis. Het zou geweldig zijn
als uw kind zoveel mogelijk sponsors (familie, vrienden, buren enz.) )vindt die bereid zijn om geld te
geven voor elk rondje dat uw kind loopt tijdens de sponsorloop. Uw kind kan natuurlijk ook een vast
bedrag afspreken.

Wij ontvangen de ingevulde lijst graag uiterlijk weer terug op donderdag 27 juni 2019.

Als school maken we het totaal bedrag over aan Stichting Energy4All, zodat deze kinderen straks een
medicijn kunnen krijgen en een toekomst met energie!

Met vriendelijke groet,

De leerlingenraad: Stijn, Iris (gr. 8) Pelle, Isa (gr. 7), Mila en Nico (gr. 6) en het team van de G.J. van
den Brinkschool.

Ps. Meer weten over Stichting Energy4All? Kijk op www.energy4all.nl



Ik geef mijn energie voor een medicijn voor kinderen die dat
niet hebben!
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