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Barendrecht, 6 oktober 2015

i Betreft: Bijdrage aan ons onderzoekfonds door Alpentocht.nl

Geachte dames en heren,

Onze vereniging is bijzonder verheugd met de door ons ontvangen gift van € 18.000 voor
onderzoek naar Neurofibromatose type 1 (NF1) en de ontwikkeling naar kanker.

NF1 is een zeldzame aandoening maar binnen deze categorie toch veel voorkomend. In Nederland
leven naar schatting 6.000 mensen met deze aandoening. Bij NF1 hoort de ontwikkeling van in

aanleg goedaardige tumoren. De kans op het ontwikkelen van kwaadaardigheid is ongeveer 2,5
tot 4 maal hoger dan in de doorsnee bevolking.

Tot heden konden wij als vrijwilligersvereniging, zonder eigen huisfonds, geen initiatieven
ontwikkelen voor onderzoek naar NF1 en kanker. In 2015 is er echter sprake van een omwenteling.
Mede dankzij uw bijdrage en die van een tweetal andere sponsorevenementen zijn wij in staat bij
de belangrijkste onderzoekscentra in Nederland een ‘call’ van € 30.000 uit te zetten voor onderzoek

naar kanker en NF1, op zich een voldoende bedrag om ook grotere onderzoeksfondsen te
interesseren.

Uw steun geeft ons hierdoor mogelijkheden om vorm te geven aan de patiéntenstem en daarmee

aan het voeren aan een stuk eigen regie. Wij zullen er alles aan doen om het door u in ons gestelde
vertrouwen waar te maken.

Tot slot wil ik allen bedanken die aan de Alpentocht 2015 op de een of andere wijze hebben
meegewerkt en natuurlijk ook de 338 deelnemers. Zij zijn voor ons onmisbaar. Namens alle

mensen met NF1, namens onze leden, namens ons bestuur en vanzelfsprekend door
ondergetekende:
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