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ZOMERSE UITDAGINGEN & SUCCESSEN

ZZF RIB Rally - meld je nu aan!

Ben jij er ook bij op zaterdag 18 juni in Barendrecht? Dit wil je niet missen!
De aanmelding is nu geopend!

Het ZZF heeft een bijzondere nieuwe rally voor kinderen met een zeldzame ziekte, ditmaal
per boot. Onlangs vond de succesvolle kick off voor deze ZZF RIB Rally plaats met Jan
Lammers en 2 stoere gasten van het ZZF. Een RIB is een supersnelle boot waarmee
spectaculaire tochten over het water gemaakt kunnen worden. Voor deze dag worden 5 RIB
boten ingezet die snelheden van boven de 100 km/h kunnen behalen. Berkman in
Barendrecht is samen met het ZZF de initiator van dit event. Het evenement zal op zaterdag
18 juni (Vaderdag weekend) plaatsvinden en wordt speciaal gehouden voor vaders (en
moeders uiteraard!) en hun zeldzaam zieke kind.

Ben jij een durfal en wil je samen met je vader een stoere dag beleven? Schrijf je dan direct
in

DOE MEE! http://www.zzf.nl/rib-rally/ en schrijf je direct in
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Kom in actie!

Vriendenloteri'

Het Zeldzame
Ziekten Fonds

Ouders met gezonde
kinderen hebben duizend
wensen. De papa’s en
mama’s van het
Zeldzame Ziekten Fonds
hebben er nog maar
één. Steun het ZZF zodat
we genezing van
zeldzame ziekten
daadwerkelijk dichterbij
kunnen brengen!

Contactgegevens


http://www.zzf.nl/rib-rally/

Onderzoek naar EB rond Stichting Zeldzame
Ziekten Fonds

Eisenhowerlaan 114

De afdeling Dermatologie van het UMCG heeft van het Zeldzame Ziekten Fonds 2517 KM Den Haag

250.000 euro subsidie gekregen om een therapie te ontwikkelen voor een van de
meest ernstige vormen van de huidziekte Epidermolysis Bullosa (EB). Bij deze
pijnlijke erfelijke huidziekte, ook wel Vlinderkindziekte genaamd, ontstaan er al bij
lichte aanraking van de huid blaren, en kunnen ook de slijmvliezen van de mond,
slokdarm en ogen worden aangedaan.

070 3387027
www.zzf.nl

Met de subsidie gaat het UMCG de komende drie jaar onderzoek doen. Het
onderzoeksteam bestaat uit vier medewerkers van Dermatologie (Marcel Jonkman, Marjon
Pasmooij, Jeroen Bremer en Daryll Eichhorn) en een klinisch geneticus (Peter van den
Akker). Zij hopen over drie jaar de eerste patiénten te kunnen behandelen met exon
skipping therapie.

Op donderdag 2 juni overhandigde voorzitter van het ZZF Charles Ruijgrok (links op de foto)
de cheque aan prof. dr. Jonkman. Een bijzonder moment, een warm ontvangst en de
dankbaarheid was groot. Wij wensen het onderzoeksteam heel veel succes toe!
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Onderzoek naar Sanfilippo rond

Dankzij een genereuze schenking is ook de onderzoeksaanvraag (medicijn &
behandeling) voor de ziekte Sanfilippo gefinancierd.

Patiénten met de ziekte van Sanfilippo worden normaal geboren. Op jonge leetftijd lijkt er nog
niets aan de hand. Veelal worden kinderen naarmate de peutertijd nadert actiever en
luidruchtiger (een soort 'super ADHD') en krijgen ze steeds vaker problemen met oren en
luchtwegen. Op een bepaald moment stagneren ze en gaat hun verstandelijke vermogens
achteruit en verleren ze alles wat ze ooit geleerd hebben (kinderdementie). Kinderen
snappen steeds minder van wat er om hen heen gebeurt en kunnen steeds moeilijker tot niet
meer praten. Lopen gaat moeilijker en ze vallen snel, op den duur worden deze kinderen
rolstoelafhankelijk door een totale meervoudige lichamelijke maar ook verstandelijke
handicap. Zij worden voor eten, drinken en verzorging geheel afhankelijk van anderen. De
meeste kinderen met de ziekte van Sanfilippo overlijden voor hun 18e verjaardag.

Collega Fondsenwerver gezocht



Word jij onze nieuwe collega?

Voor de functie van Fondsenwerver (32-40uur) zijn wij op zoek naar
een commerciéle enthousiaste creatieve tijger die het leuk vindt in
een klein team met een hands on mentaliteit aan de slag te gaan.
http://www.zzf.nl/vacatures/

solliciteren kan t/m eind juni 2016. Acquisitie wordt niet op prijs
gesteld.

Estavana Polman, Hornbach & ZZF slaan handen ineen

Op 11 juni bij Hornbach Zaandam vindt om 9:45 uur de aftrap plaats voor het
Voetbaltalent event waarbij gezonde kinderen sporten voor zieke kinderen. Ben je er
ook bij? Kom aanmoedigen!

In de aanloop naar het EK Voetbal 2016 organiseren Stichting
Zeldzame Ziekten Fonds (ZZF), SportsGen en Hornbach het
HORNBACH Voetbaltalent 2016. Een voetbaldag voor kinderen
tussen 6 en 13 jaar. Tijdens het event zijn er scouts van diverse
profclubs aanwezig die speuren naar talent. Daarnaast worden er
diverse sportspelletjes georganiseerd zoals een dribbelparcours,
schotschieten en schieten door een gatenmuur. De gehele
opbrengst hiervan zal door het ZZF worden besteed aan een
onvergetelijke dag voor kinderen die lijden aan een zeldzame
ziekte: een dagje uit met het hele gezin naar Ouwenhands Dierenpark in Rhenen.

De komende zaterdagen zal dit voetbalfeest plaatsvinden bij alle Hornbach-vestigingen door
heel Nederland. Kijk hier voor de data, plaats en meer informatie. Op sommige plaatsen is
inschrijven nog mogelijk!

Maar; op 11 juni vindt de kick off plaats in Zaandam met Estavana Polman én onze
patiént ambassadeur Jayden de Pender, bekend van de voorzijde van het ZZF
jaarverslag 2014. KOM HEN AANMOEDIGEN!

Met de opbrengst van dit waanzinnige event is een lotgenotencontactdag naar Ouwehands
Dierenpark mogelijk. Hou de website en facebook hiervoor in de gaten, de aanmelding gaat
snel open.

Re-Sell 's Gravenzande Cheque uitreiking

Zaterdag 28 mei vond er een cheque-uitreiking plaats bij Re-Sell Kringloopwinkel in 's
Gravenzande aan het ZZF.

leder jaar worden goede doelen gesteund met de


http://www.zzf.nl/vacatures/
http://www.hornbach.nl/cms/nl/nl/actueel/evenementen_bij_hornbach/voetbaltalent/voetbaltalent.html

opbrengst van de verkoop uit de winkel. Met deze
cheque wordt meer lotgenotencontact mogelijk voor
gasten van het ZZF.

Wij zijn zeer dankbaar en nodigen ook jou graag uit een
kijkje te nemen in deze winkel aan de Langestraat 115 in
's-Gravenzande. Wie weet vind je iets van jouw gading en
steun je hiermee meerdere goede doelen!

Hakken Race Hellevoetsluis

Op high heels voor het goede doel

De Vesting rolt de loper uit voor

11 juni zetten de ondernemers van de Vesting in Hellevoetsluis s Foan
zich in voor het ZZF tijdens het Rode Loper Event. Een gezellige ) ’
dag met van alles te doen voor jong en oud. & | /
Speciaal voor het ZZF dagen we jullie uit mee te doen aan de HIGH I'-TEELS RxCE

HIGH HEELS RACE!
Er zijn super mooie prijzen te winnen, houd facebook in de N o
gaten: Alive in de Vesting doe mee en meld je aan! MET € DEELNAME MAAK € TEVENS KNS O

GROTE PRUZEN DIE VERLOOT WORDEN.

ssssss

Dam Tot Damloop 2016
#update al 33% binnen van het streefbedrag, help jij mee voor 100%?

Ben je een beetje sportief of vind je het niet erg om je in
het zweet te werken voor een goede zaak? Het
Zeldzame Ziekten Fonds neemt op 18 september
opnieuw deel aan de Dam Tot Damloop. Ook jij kunt
daarbij zijn!

In 2015 hebben onze renners gezamenlijk het
waanzinnige bedrag van € 17.000,- bij elkaar gelopen
voor onder meer onderzoek naar de zeldzame ziekte
Huntington. Deze helden hebben zich maandenlang
ingespannen om zich door familie, vrienden en andere bekenden te laten sponsoren. Hun
bijzondere prestatie willen we graag evenaren dit jaar.

Dit jaar lopen we voor NEC, een ernstige darmziekte die te vroeg geboren
couveusekinderen treft. We hebben een innovatief onderzoeksproject klaarliggen dat de
gevolgen van deze ziekte drastisch gaat inperken. Wij op kantoor zijn in ieder geval
enthousiast en lopen ook mee. Daarnaast hebben een behoorlijk aantal helden zich al
aangemeld. Heb jij de drive om je bij hen te voegen?

Zelf niet zo sportief, maar wel enthousiast over het ZZF? We vinden het ook super als je een
vriend of bekende weet warm te maken voor dit evenement!

Direct aanmelden

Kom in actie!



https://www.facebook.com/Alive-in-de-Vesting-Hellevoetsluis-563737037135299/
http://www.zzf.nl/cause/dam-tot-dam-loop/
http://www.zzf.nl/cause/dam-tot-dam-loop/

Steeds meer mensen starten een actie voor ZZF. Zulke
acties zijn super belangrijk. Het maakt meer onderzoek
naar zeldzame ziekten mogelijk en brengt het probleem
van zeldzame ziekten onder de aandacht bij een breder
publiek. We hebben hieronder wat mogelijkheden op een
rij gezet.

Een sportief evenement

Werk je je graag in het zweet? leder jaar opnieuw maken tientallen renners een actiepagina
aan voor de Dam Tot Damloop. Zij laten zich sponsoren door familie en vrienden. Maar er
zijn tientallen andere hardloopevenementen waar je aan mee zou kunnen doen. Houd je
echt niet van hardlopen? Wandelen is een leuk alternatief. Kijk bijvoorbeeld eens op de
website van de Nijmeegse Vierdaagse. Je kunt ook tennissen, wielrennen, of de Viking Run
doen voor het goede doel. Maak je eigen actiepagina, deel je url en steun het ZZF!

Mogelijkheden voor winkeliers

Ondernemers plaatsen regelmatig ZZF collectebussen in hun bedrijf of winkel. Klanten en/of
werknemers kunnen doneren wat ze willen en als de bus vol is halen we hem weer op. Plus

Jongenotter had een ander idee. Hun klanten konden een periode statiegeldbonnen doneren
aan het Zeldzame Ziekten Fonds. Zo zijn er verschillende mogelijkheden.

Bakken voor het goede doel

Sta je graag in de keuken? Cup cakes, speculaas, snoepgoed en zoetigheden laten zich
gemakkelijk verkopen. Aimée de Heij uit groep vijf heeft bijvoorbeeld samen met haar
moeder speculaaspoppen verkocht en bijna € 800,- opgehaald voor ZZF. Als je er
voldoende hebt gebakken kun je zelfs een voorraadje meegeven aan je partner, vader,
moeder, broer, of zus. Ook zij kunnen aan de slag voor het goede doel!

Bedrijfsevenementen
Komt er binnenkort een personeelsfeest, borrel, of bedrijffsevenement aan? Ook op deze
manier kun je ZZF steunen. Wij zijn graag aanwezig als goed doel tijdens evenementen.

Verjaardagen of jubilea

Word je binnenkort weer een jaartje ouder? Of heb je een huwelijk, jubileum, of andere
bijzondere gelegenheid te vieren? Feestjes vormen een prima mogelijkheid om een actie op
te zetten. Ruut Pols plaatste bijvoorbeeld een ZZF Box tijdens zijn veertig jarig huwelijk.
Tientallen gasten hebben zo een bijdrage geleverd.

Andere mogelijkheden

Voor wie creatief is, zijn de mogelijkheden eindeloos. Wat dacht je bijvoorbeeld van een
buurtfeest of huiskamerconcert? Of een ludieke actie zoals skydiven of afvallen voor het
goede doel? Je zou zelfs honden kunnen uitlaten of kunstwerken creéren voor ZZF. Heb je
nog steeds geen idee of twijfel je? Bel of mail ons dan. We gaan graag met je in gesprek.

Lees meer

Vriendenloterij

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.



http://www.zzf.nl/cause/zet-een-actie-op/
http://www.zzf.nl/cause/zet-een-actie-op/
http://www.vriendenloterij.nl/

VRIENDEN
JOTERI]

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



https://www.vriendenloterij.nl/Meespelen.htm
http://www.zzf.nl
http://www.zzf.nl/doneer

