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Nieuwsbrief Zeldzame Ziekten Fonds - Supporters gezocht

september 2017

Dam tot Damloop
Support het ZZF en zeldzame ziekten

Kom als supporter of loop zondag 17 september mee met een team van het
Zeldzame Ziekten Fonds samen met Quintiles IMS en Campagneteam Huntington
voor het ZZF en onderzoek naar Huntington.

Er zijn nog 2 van de 50 startbewijzen beschikbaar!

Wil jij nog meelopen? Schrijf je dan in en maak een actiepagina aan waar men jou
en het goede doel kan steunen. We verwachten dat je minimaal € 250,- ophaalt.
Uiteraard ontvang je van ons een startbewijs, een T-shirt en versnaperingen na
afloop.

Liever niet lopen maar  wel het goede doel steunen?
Doneren kan op 2 manieren: voor een loper met een eigen actiepagina of via deze
link 0.v.v. Damloop 2017.

Tijdens de Damloop in 2016 is het waanzinnige bedrag opgehaald van € 25.000. Nu
staat de teller inmiddels al op RUIM € 25.000,- Dat gaan we met jullie als supporters
nog verder overtreffen! Doe mee! Tot ziens in de Charity zone bij het Dam tot
Dampark bij het ZZF

Jan Lammers ZZF Rally

Kronkelige routes, sfeervolle landschappen en de leukste rallyproeven!
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http://www.zzf.nl/inschrijven-dam-tot-damloop-2017/
http://www.zzf.nl/nieuwe-actiepagina/?event=8462
http://www.zzf.nl/cause/dam-tot-damloop-2017/
http://www.zzf.nl/donatieformulier/?event=8462
http://www.zzf.nl/donatieformulier/?event=8462

Nog plaats voor enkele equipes!

Op zaterdag 7 oktober 2017 vindt de Jan Lammers ZZF Rally plaats. Door ieders
enthousiasme zullen we de 2017 editie wederom starten in de Efteling. Wij beloven
u uitdagende, verrassende en sfeervolle routes voor zowel de toer- als de
sportklasse. De sportklasse mag trouwens rekenen op een bijzonder uitdagende
rally! Zoals u van ons gewend bent hebben wij ook dit jaar weer unieke ‘pit stops’,
waaronder een lunch op een zeer bijzondere locatie; Sint-Catharinadal. Tijdens de
lunch heeft u de mogelijkheid om in een ontspannen sfeer met de andere
deelnemers bij te praten. De finish is op vliegbasis Volkel waar tijdens diverse
proeven uw rijkunsten en het navigeren worden getest.

Met uw deelname draagt u bij aan het onderzoeksproject 'Een effectieve route naar
de behandeling van de zeer pijnlijke en dodelijke zeldzame ziekte PKAN'.

We kijken uit naar uw deelname!

Voor meer informatie en inschrijven klik hier

Rijd meel
7 oktober 2017
Start:; Efteling, Kaatsheuvel
Voor meer informatje
en inschrijven:
T\ www.zzf.nl/jan-!arnmers—
2zf-rally-2017
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De ZZomervakantie is voorbij en er kan weer worden gepuZZeld!

PuZZel mee voor het Zeldzame Ziekten Fonds en help zo mee meer
vakantieweken en familiedagen mogelijk te maken!

Win een fietsvakantie in Duitsland, een GARMIN eTrex Touch 25 GPS
navigatiesysteem voor outdooractiviteiten of een waterfles ‘Music Bottle’ met
ingebouwde speaker.
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Vierdaags fietsarrangement

voor twee in Duitsland tw.v.
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= 5 Mainz, Je slaapt in het vifsterren
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wijn op je kamer. Natuurlijk staan er twee fietsen kiaar
8 woor een tocht door het Rijn-Hessische landschap
met talloze wiingaarden.

Meer info: www.rheinhessen.de.
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Contactgege

Stichting Zeldzam
Ziekten Fonds

Eisenhowerlaan 1
2517 KM Den Haze

070 3387027
www.zzf.nl


http://www.zzf.nl/jan-lammers-zzf-rally-2017/
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HooT

fietstochten en geocaching. Met
| wvooraf geinstalleerde kaarten, fiets-

Eaiis | ne i steun en een gebruiksvriendelii
v | = touchscreen, Even erop tikken en je
L

3 kunt op pad! Meer info; anwb.nl/garmin,

wausess [~

I 1 | 1 GE)
i ] . B8 Derde prijs
| r Eenksport i 3x waterfles met ingebouwde

[

TTTTIT

speaker t.w.v. €34,95. Ideaal voor op hat

strand, op de fiets of in de tuin. Een water-

fles met een ingebouwde speaker. Vierbind

je telefoon eemvoudig via Bluetooth en je
kunt maar liefst vier uur lang muziek luisteran. Meer
info: www.voordeligproduct.nl.

Ga snel naar de ANWB Kampioen van september: Kampioenspuzzel
september

Classic Wings & Wheels

Een leuke dag en een goed doel steunen

Op zaterdag 26 augustus vond op vliegbasis Gilze Rijen voor de 8e keer ‘Classic
Wings & Wheels' plaats, een dag vol spectaculaire shows van historische
vliegtuigen en klassieke auto’s waarbij de opbrengst ten bate komt aan het goede
doel. Dit unieke "LITTLE DUTCH GOODWOOD” is inmiddels niet meer weg te
denken op de evenementenkalender en heeft een vaste plaats veroverd in de
klassieker wereld.

Voor het Zeldzame Ziekten Fonds was deze dag extra mooi, want de stichting was

begunstigde van dit prachtige event. Vanwege het 408t jubileum van de 'Lotus Club
Holland' deed deze club als verrassing een extra schenking van 2.000 euro!

Classic Wings & Wheels’ bracht in totaal 52.000 euro op, de helft daarvan gaat naar
Lymph&Co.

Rotary Oosterhout, vliegbasis Gilze Rijen, Van der Valk Hotel Gilze-Tilburg, alle
sponsoren, bezoekers, kopers van lootjes en badeendjes, donateurs, vrijwilligers,
bezoekers aan onze stand en een ieder die wij hier ongewild zijn
vergeten: BEDANKT voor jullie support!



https://view.publitas.com/anwb-media/kampioen-9/page/82-83
https://view.publitas.com/anwb-media/kampioen-9/page/82-83

# Alle eendjes...
Duckrace Lions Club Haringvliet en Kiwanis Brielle groot succes

De Lions Club Haringvliet en Kiwanis Brielle, maken zich samen sterk voor
kwetsbare kinderen. Zij steunen het Zeldzame Ziekten Fonds (ZZF) en
organiseerden zaterdag 19 augustus de Duckrace.

ledereen die het ZZF een warm hart toedraagt kon één (of natuurlijk een hele berg!)
eendje(s) kopen. De eendjes werden om 16 uur massaal te water gelaten in het
Droogdok in de Vesting van Hellevoetsluis. De eendjes werden het parcours over
gespoten met een enorme waterspuit, natuurlijk onder de luide toejuichingen van de
‘adoptieouders’ en supporters aan de wal. Het was gezellig druk en iedereen was
enorm enthousiast. Het beeld van alle eendjes in het water van het Droogdok Jan
Blanken was super!

De Duckrace leverde maar liefst 7.134,72 euro op!

Column Mantelmama

Mijn zus en ik
'over supporters'

"Bommel gaat steeds een beetje vooruit. Ze wordt steeds een beetje normaler. Maar
ze is ook nog steeds anders dan andere kinderen.", zegt Fiene. Ik snap wat ze
bedoelt en ik knik. Ze gaat verder: "Ik kan niet wachten tot Bommel net zo groot is



als ik, want dan is ze ndég normaler.". Ik hoor waar ze heen wil. Even twijfel ik. Moet
ik het zeggen? Ik kijk Tycho aan. Ja, we moeten het zeggen. "Dat snap ik schat,
maar Bommel wordt nooit helemaal normaal. Ze zal altijd anders blijven dan andere
kinderen. Ook als ze groot is."

Ik aai over Fiene's rug. "Jammer hé?", zeg ik. Fiene knikt. "Papa en ik vinden dat
ook heel jammer lieverd." Een moeilijk en verdrietig moment. We zijn alle 3 even stil.
Dit is zo ontzettend NIET leuk om aan je eigen kind te moeten vertellen. Valse
verwachtingen & in de waan laten zijn echter ook geen optie. Bommel wordt over 1
maand 4 jaar. Ik ben er af en toe al mee bezig. Fiene kennelijk ook. De laatste tijd
hebben we vaker dit soort gesprekjes. Zoals laatst toen Fiene me ook zei dat ze niet
kan wachten tot haar zusje groter is. "Dan kan ik écht met haar spelen, mam. Dan
kunnen we meer dingen samen doen. En wat ik dan leuk vind is dat we dan niet
alleen zusjes zijn, maar ook een soort vriendinnen."

Onmisbaar

Ik snap haar wens zo goed. Het is de wens die ik zelf ook had, toen we er tijdens
mijn zwangerschap achter kwamen dat we een 2e dochtertje zouden krijgen. Ik heb
zelf ook 1 zus. Door de woorden van Fiene denk ik aan haar. We kunnen met elkaar
lezen & schrijven. Ze is mijn beste vriendin. We wonen niet bij elkaar om de hoek,
maar we bellen elke week. Voor mij is zij onmisbaar.

Mijn zus

Al begon het allemaal wat minder denderend...! Ik onthoofde haar Dream Glow
Barbie en zij mijn Stewardess Barbie. |k bekladde haar pop met wasco. Ik brak tot 3
x toe haar deurklink, omdat ik eraan hing terwijl zij haar deur dichthield. Ik mocht
namelijk vaak niet op haar kamer komen. En toen ik dat toch deed, knalde ik per
ongeluk haar cassetteradio op de grond. We speelden schooltje, rolschaatsten en
tennisten op straat. We werden elkaars bondgenoten toen onze ouders scheidden.
Ik mocht voor het eerst naar de kroeg met haar (Vond zij minder leuk. Niet cool
natuurlijk). Toen we studeerden gingen we bij elkaar stappen. Ze was mijn getuige
toen ik trouwde. En we waren samen zwanger; beide keren. Ze is er altijd voor me
als ik haar nodig heb. En ook als ik haar niet nodig heb. Ze kent mij als geen ander.
Ze is ongezouten, hartverwarmend, eerlijk, grappig, onhandig en energie gevend.
Mijn zus.

Dit alles heb ik ook voor mijn meiden gewenst. Het contact tussen hen is echter
anders van vorm. Maar als ik zie hoe enthousiast en blij Bommel & Fiene van elkaar
worden, hoe onverbrekelijk hun band is en hoeveel ze van elkaar houden... Dan zie
ik: mijn zus en ik.

Statiegeldactie bij PLUS Trommel in Hellevoetsluis
€ 900,- voor het Zeldzame Ziekten Fonds

In Hellevoetsluis mochten we een statiegeldactie houden. Enorm dankbaar zijn wij
voor deze mooie opbrengst. Weet u een winkel waar ook deze acties gehouden
worden? Laat het ons weten of loop even naar binnen, wij worden graag het goede
doel in deze winkel.



Vriendenloterij al vele jaren trouwe supporter van ZZF
Oormerk je loten en steun het ZZF!

Het Zeldzame Ziekten Fonds is al jarenlang één van de goede doelen van de
Vriendenloterij. Door mee te spelen steun je ons in de strijd tegen zeldzame ziekten
en maak je elke week kans op fantastische prijzen. Het enige wat je hoeft te doen is
je loten oormerken en de helft van je inleg gaat naar ZZF!

Speel je al mee? Je kunt je loten aanpassen via je persoonlijke pagina op

www.vriendenloterij.nl of telefonisch via 0900 — 300 1400. De prijs per lot blijft
hetzelfde, maar de helft van je inleg gaat nu naar ZZF.

VRIENDEN

JOUW actie voor het goede doel

Organiseer een sponsorloop, ludiek evenement op school, of andere actie!

Het Zeldzame Ziekten Fonds wil graag meer evenementen zoals het Wintercircus of
het Sinterklaasfeest organiseren. Dat gaat helaas niet zomaar. We hebben de
support van onze achterban (mensen zoals jij!) hard nodig.

Via onze website kan iedereen die interesse heeft zelf een actie voor het goede doel
starten. Je kunt hierbij denken aan een buurtfeest, koekjes bakken, wandelen,
duiken of hardlopen voor het goede doel. Heb je hier interesse in? Acties kunnen
heel eenvoudig zijn. We vinden het vooral belangrijk dat je iets doet wat je leuk vindt
en dat we samen zeldzame ziekten meer onder de aandacht brengen.

Over supporters gesproken: Van High heels naar Hiking boots tijdens de 4daagse
van Nijmegen was een groot succes. mede dankzij de vele supporters is er ruim €



http://www.vriendenloterij.nl%20
http://www.zzf.nl/actionpage/van-high-heels-naar-hiking-boots/

13.000,- opgehaald. Een deel hiervan zal geschonken worden aan Villa Pardoes
waar tijdens de Jan Lammers ZZF Rally gezinnen die te maken hebben met een
zeldzame ziekte verblijven om een week onbezorgd te genieten.

Geef Gratis app. Ontdek hoe jij het verschil kunt maken!

Doneren was nog nooit zo makkelijk. De Geef App is beschikbaar op iOS en
Android!
Download nu en maak het verschil!

Aan ieder goed doel in Nederland is het via de app van GeefGratis mogelijk zeer
gemakkelijk te doneren. Odk aan het Zeldzame Ziekten Fonds. installeer hier de app

Periodieke Schenking

Loop geen belastingvoordeel mis!

Voor een periodieke schenking aan Stichting Zeldzame Ziekten Fonds hoef je
tegenwoordig niet meer naar de notaris. Je kunt eenvoudig gebruik maken van een
door de belastingdienst opgestelde overeenkomst van periodieke gift. Door het
invullen van deze overeenkomst steun je ons minimaal 5 jaar voor een vast bedrag
per jaar. Hiermee verzeker je ons voor een langere periode van inkomsten en
kunnen wij kinderen met een zeldzame ziekte nog beter helpen.

Lees meer

Periodieke Schenking

STICHTING

ZELDIAME

ZIEKTEN

FONDS
U betaalt netto ZZF ontvangt
€70,- per jaar* € 120,- per jaar

~_

U heeft belastingvoordeel
Een ziek kind wordt geholpen



http://geef.app.link/doel?charityld=1589
http://www.zzf.nl/belastingvoordeel/
http://www.zzf.nl

Bezoek onze website op www.zzf.nl
Doneer aan het ZZF via http://www.zzf.nl/donateurs



http://www.zzf.nl
http://www.zzf.nl/evenementen/donateurs/

