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            Help jij deze toppers mee met hun eindsprint? 🏃
            
	                
	            	                    [image: Help jij deze toppers mee met hun eindsprint? 🏃♀️  De Ijsselrunners gaan een uitdaging aan: zij rennen 5 tot 15 kilometer om geld in te zamelen voor PLN. Dat doen zij met een groepje betrokken deelnemers: ieder heeft op zijn eigen manier (in)direct met PLN te maken.  Weg met die rotziekte, die zoveel levens en families weet te ontwrichten. De Ijsselrunners hopen met hun inzet een bijdrage te leveren aan meer wetenschappelijk onderzoek voor PLN. Hoe meer onderzoek = hoe sneller een behandeling in zicht is. 🔬  “Dat zo’n klein gen zoveel ellende kan veroorzaken is onacceptabel. Het is fantastisch wat Stichting PLN hierin al heeft ontdekt en bereikt om dit kleine monster ooit helemaal uit te schakelen”, vertellen zij in dit artikel.  Meer weten over hun actie, inzet én bijdragen aan deze laatste eindsprint? Doneer dan snel zodat de Ijsselrunners hun streefbedrag halen. Alle kleine beetjes dragen hieraan bij! Je kunt doneren via de link in onze bio. 🫶🏻]
        
    



    
        
            Hoeveel tweelingen spot jij? 👀

Wij zien er vol
            	                    [image: Hoeveel tweelingen spot jij? 👀  Wij zien er voldoende - maar nog niet genoeg!  Het UMC Utrecht zoekt naar tweelingen met de aanleg voor het PLN-gen. Dit doen zij om uit te zoeken of de tweelingen ongeveer dezelfde kenmerken hebben bij cardiologisch onderzoek…  Of dat de PLN-hartspierziekte juist verschillend is! Zo wordt er gekeken naar welke andere oorzaken mogelijk invloed hebben op het krijgen van verschijnselen. Het UMC Utrecht doet dit onderzoek samen met de andere afdelingen erfelijke hartziekten in Nederland. 🔬  Meer weten? Bekijk dan snel de link in onze bio om de complete oproep op onze site te lezen. 📖]
        
    



    
        
            Profielwerkstuk maken over PLN? We helpen je graag
            	                    [image: Profielwerkstuk maken over PLN? We helpen je graag! 👏  Lize Boenink en Jente Terpstra hebben hun profielwerkstuk geschreven over de PLN-mutatie. Jente zit in VWO5, woont in Laag-Keppel en is zelf ook drager. Samen hebben ze een prachtig werkstuk afgeleverd, dat ze mochten presenteren op de kraampjesmarkt waar alle leerlingen en ouders langs konden lopen en zich konden laten informeren. 🙋♀️  Petje af voor Lize en Jente! Heb jij ook hulp nodig bij je profielwerkstuk? Wij helpen je heel graag met informatie en verschillende materialen. Stuur ons een mailtje via info@plnheart.org. 💌]
        
    



    
        
            We blikken terug op een zéér prettige informatie
            
	                
	            	                    [image: We blikken terug op een zéér prettige informatiemiddag in Zuidbroek 🙌🏻  De zaal zat goed vol en er werden veel goede vragen gesteld. Daar zijn wij als stichting héél blij mee, want op die manier bereiken we steeds meer mensen over PLN. 🫀  Zo waren onder andere Niels Grote Beverborg (cardioloog in opleiding bij het UMCG), Marije Schoonbeek (GZ-psycholoog Beatrixoord) en onze Luuk Kerckhaert (onze Medical Officer) aan het woord.  📆 Binnenkort komt de live-stream van de middag online op ons YouTube-kanaal. Je kunt je ook weer aanmelden voor onze volgende evenementen. Met als eerste evenement op de planning: De PLN Jongerendag op 20 april.  Ben jij aanwezig tijdens de Jongerendag of een van onze andere evenementen? Meld je snel aan via de link in onze bio! 🫶🏻]
        
    



    
        
            We blijven er met veel plezier naar terugblikken, 
            	                    [image: We blijven er met veel plezier naar terugblikken, maar het is alweer 4 maanden geleden dat het PLN Gala werd georganiseerd!  Een supergave avond waarin er maar liefst meer dan 260.000 euro werd opgehaald voor wetenschappelijk onderzoek naar PLN. Met veel trots en dankbaarheid kijken we terug naar iedereen die hieraan heeft bijgedragen.  Maar onze strijd is nog niet klaar. Wetenschappelijk onderzoek - blijft ook in deze fase - essentieel voor een betaalbare behandeling voor PLN. Om het onderzoek te versnellen is en blijft geld nodig.  Daarom zijn we heel dankbaar voor alle mensen die starten met een actie voor PLN! Zij zetten zich in om geld in te zamelen voor PLN en op die manier de ziekte ook op de kaart te zetten:  🎤 Singer-songwriter Nienke Leone heeft onlangs een speciaal nummer ‘Huilen in de Bioscoop’ geschreven voor haar jeugdvriendin die haar vader aan PLN verloor. Het nummer komt op 5 april uit. Wauw! Wat een prachtig gebaar.  👯♂️ Beste vriendinnen Alice & Nikki (onze communicatieadviseur) lopen ieder 25 kilometer tijdens de Vestingloop van 's-Hertogenbosch om geld in te zamelen en geld te vragen voor PLN.  🏃♀️ De Ijsselrunners club rent samen 15 kilometer tijdens de Ijsselloop om geld in te zamelen voor meer onderzoek naar PLN. Zij nemen deel als groep om PLN de wereld uit te rennen.  Wie help jij een stapje verder? Je kunt veilig doneren via onze websites. Onze toppers zijn je in ieder geval enorm dankbaar, want op die manier komt een oplossing steeds een stapje dichterbij!]
        
    



    
        
            Kom je aanstaande zaterdag naar de informatiemidda
            	                    [image: Kom je aanstaande zaterdag naar de informatiemiddag in Zuidbroek? Dan is het belangrijk dat je je route van tevoren checkt. ❗️  Door wegwerkzaamheden op de Ringweg zijn er omleidingen en opstoppingen die tot vertraging kunnen leiden. Houd hier zeker rekening mee als je die kant op komt, zodat je niet vast komt te staan. 🛑  Wil je je nog aanmelden voor de informatiemiddag? We hebben nog plekken beschikbaar! Daarnaast is er ook een bloedafname + een live-stream. Je kunt je voor alle opties nog aanmelden. 🙋♀️  Benieuwd? Bekijk via onze website het volledige programma en meld je aan voor deze zeer informatieve en informele middag.]
        
    



    
        
            Wat doe je als de vader van jouw jeugdvriendin ove
            	                    [image: Wat doe je als de vader van jouw jeugdvriendin overlijdt door toedoen van PLN? Zou je daar iets over kunnen schrijven? Singer-songwriter Nienke Leone koos ervoor om hier een lied van te maken. 🎶  Met het nummer ‘Huilen in de Bioscoop’ vraagt ze aandacht voor PLN. Daarnaast doneert ze alle royalties van de single aan de stichting. Je kunt haar steunen door de single te streamen via Spotify, maar kunt ook een extra duid in het zakje doen middels een donatie. Op 5 april komt het nummer officieel uit! 🎧  Benieuwd naar de single en de prachtige stem van Nienke? Luister dan snel het live-optreden van Nienke bij 3FM via de link in onze bio.]
        
    



    
        
            Tijdens onze informatiemiddagen staan er verschill
            	                    [image: Tijdens onze informatiemiddagen staan er verschillende sprekers op het programma. Professor. Dr. Pieter Doevendans is al jaren nauw betrokken bij het onderzoek naar PLN. Daarom gaf hij op 9 december 2023 een presentatie over wat PLN precies met het hart doet. 🫀  Ben je benieuwd naar zijn presentatie? Die kun je via ons YouTube-kanaal gemakkelijk bekijken. Vergeet je ook niet te abonneren terwijl je kijkt! 💪]
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							Onze stichting is opgericht door vrijwilligers en mensen die lijden aan de PLN hartspierziekte, familieleden en hun dierbaren, en probeert mensen met het PLN-gen te informeren over de laatste ontwikkelingen en studies over PLN.						
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			Stichting Hartspierziekte PLN. Voor patiënten, door patiënten.


		

				

				
				
			Volg ons via social media

		

				

				
				
					
							
					
						Facebook
											
				
							
					
						Linkedin
											
				
							
					
						Instagram
											
				
							
					
						Youtube
											
				
					

				

				

					

		

					

		
				

		
	


	




	


	


	
	
















		
					
						
					
			
						
				
			Doneer nu!
		

				

					

		

					

		
				

		

































