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Actief de zomer in!

De Jan Lammers ZZF Rally;

Dé autorally voor het goede doel onder
autoliefhebbers. Bent u er dit jaar (weer) bij?
Zaterdag 6 oktober de 13e editie!

Jan Lammers en het Zeldzame Ziekten Fonds nodigen u, mede
namens de loyale sponsoren: State of Art, Porsche Centrum
Rotterdam, Van Dillen Techniek, ABS Schadeherstel en Steltman
Juwelier graag uit om mee te rijden. U steunt een mooi doel!

Aanmelden Jan Lammers ZZF Rally

Veelzijdig autocoureur Jan Lammers is al jaren ambassadeur van
het ZZF en weet hoe leuk én belangrijk deze rally is. Als kind was
hij al te vinden op Rob Slotemaker’s slipschool en dit jaar reed hij
voor Racing Team Nederland de 24 uur van Le Mans. In zijn rijke
carriere voor de 24ste keer!

De vorige editie van de Jan Lammers ZZF Rally was een absoluut
succes waarbij het waanzinnige bedrag van netto € 115.954 voor
onderzoek naar de erfelijke en dodelijke zeldzame ziekte PKAN
werd geworven. Samen met u willen wij dit resultaat evenaren
om babylevens te redden!

Dit jaar komt de opbrengst van de rally namelijk ten goede aan
onderzoek naar de levensbedreigende infectieziekte
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https://www.stateofart.com/nl/
https://www.porschecentrumrotterdam.nl/
https://www.porschecentrumrotterdam.nl/
http://www.van-dillen.nl/
https://www.absautoherstel.nl/
https://www.steltman.nl/
https://www.steltman.nl/
https://www.zzf.nl/inschrijven-jan-lammers-zzf-rally-2018/

Meningitis. Deze infectieziekte is een acute, levensbedreigende
ontsteking van de beschermende membranen rondom de hersenen
en het ruggenmerg, de zogeheten hersenvliezen.

Het onderzoek, dat zal worden uitgevoerd bij het AUMC/VUmc,
richt zich op de ontwikkeling van nieuwe methodes om de diagnose
sneller te kunnen stellen.

Door een snellere diagnose kunnen babylevens worden
gered!

Programma Jan Lammers ZZF Rally 2018:

08.00 Ontvangst Vliegbasis Volkel
09.00 Welkomstwoord en briefing
09.30 Start ZZF Rally traject 1
11.30 Lunch Airborne Museum
13.00 Start ZZF Rally traject 2
15.00 Politieacademie Lelystad
16.00 Finish eerste  equipes Dorhout  Mees
17.00 Diner, veiling en loterij
19.00 Cheque uitreiking

20.00 Einde dag

Meer informatie leest u hier: Jan Lammers ZZF Rally 2018

Porsche Centrum Rotterdam steunt het ZZF

met een Fietsclinic voor het goede doel!
Fietst u mee?

26 augustus start de eerste Fietsclinic van Porsche Centrum
Rotterdam. Een hoogwaardig evenement voor de hobby
wielrenners onder begeleiding van top wielrenners Chantal Blaak,
Michael Boogerd en Maarten den Bakker.

Porsche Rotterdam Cycling Tour 2018

Contactgegevens

Stichting Zeldzame
Ziekten Fonds
Eisenhowerlaan 114
2517 KM Den Haag

070 3387027
www.zzf.nl



https://www.zzf.nl/jan-lammers-zzf-rally-2018/

Op de dag zelf kunt u nog kiezen voor de korte (60 km) of lange
(100 km) route. Hierdoor is het uitdagend voor zowel de
beginnende renner als de gevorderde.

Om 10:00 uur verzamelen de renners bij Porsche Centrum
Rotterdam en vertrekken onder begeleiding van motoren en
volgauto’s met mechaniekers. lets over de helft is de lunch stop om
daarna de weg te vervolgen terug naar Rotterdam.

Rond 16:00 uur bent u terug en staat er een borrelhapje te
wachten. Uiteraard bestaat de mogelijkheid om op de foto te gaan
met de toprenners.

Bij uw aanmelding kunt u kiezen uit 3 verschillende paketten: -
Zwart, Rood of Geel. Bij pakket Zwart krijgt u een rugnummer
toegewezen, met pakket Rood en Geel kunt u uw (unieke)
rugnummer kiezen, waarbij u met pakket Geel u een donatie doet
voor het goede doel.

Aanmelden kan hier: Porsche Cycling Tour

De ZZF Rib Rally, met 10.000 euro voor "Vaar

voor Saar" groot succes
Kinderen met een zeldzame ziekte én hun vaders genieten
tijdens de ZZF RIB Rally - Vaar voor Saar!

Op zaterdag 16 juni, de dag véér Vaderdag, vond de 3e editie van
de ZZF RIB Rally plaats. Tijdens deze RIB Rally, mede
georganiseerd door Berkman Tankstations en John Biesheuvel
Watersport, waren vaders met hun zoon of dochter met een
zeldzame ziekte te gast bij Recreatiepark De Oude Maas in
Barendrecht voor een bijzondere dag uit.

Met 9 supersnelle RIB's - boten, die snelheden van boven de 100
km/h kunnen behalen - heeft iedereen een spectaculaire tocht
beleefd. Behalve dat het natuurlijk erg spannend was voor de
kinderen (en ouders), leverde het vooral veel lachende gezichten
op. Ook op de wal was het enthousiasme groot en werd er met veel
plezier gekeken naar de boten waarin de kinderen én hun vaders
de grootste lol hadden.

Tijdens de lunch, waar poffertjes, hamburgers -vanaf de
onderzeeboot BBQ- en ijsjes op het menu stonden, kon iedereen
genieten van een spetterende waterskishow. De dag gaf een grote
glimlach waardoor kinderen even vergeten dat ze ziek zijn!



https://porsche24.porsche.nl/tickets/?event=d639450d1faa4e30880a8624d77dad08
https://www.facebook.com/BerkmanTankstations/?fref=mentions
https://www.facebook.com/JohnBiesheuvelWatersport/?fref=mentions
https://www.facebook.com/JohnBiesheuvelWatersport/?fref=mentions

Dit jaar werd er speciaal gevaren voor Sara uit Dordrecht. Zij heeft
de ongeneeslijke aangeboren spierziekte MDC1A. Kinderen met
deze ziekte hebben door spierslapte moeite met dingen die vaak zo
normaal zijn: kruipen, zitten, lopen en soms zelfs ademen.

Kinderen met MDC1A worden daarom over het algemeen niet oud.
Sara vierde vorige week haar 3e verjaardag en opende daarom
samen met oud wethouder Lennart van der Linden van de
Gemeente Barendrecht het evenement feestelijk door het oplaten
van een tros ballonnen.

Onze DANK aan alle schippers, donateurs, vrijwilligers, fotografen
en sponsoren

Doe mee met de Duckrace en koop een

eendje voor ZZF
zaterdag 18 augustus kleurt het water in Hellevoetsluis met uw
hulp knal geel!



Tijdens de Vestingdagen 20185in Hellevoetsluis,
kleuren wij het water nabij hét Droogdok geel
met een enorme berg badeendjes! Adopteer een
eend en kom jouw eendje op 18 augustus aan-
moedigen!

Bestel jouw.eendje.op:
www.duckracehellevoetsluis.nl

De Lions Club Haringvliet en Kiwanis Brielle, maken zich samen
sterk voor kwetsbare kinderen. Zij steunen het Zeldzame Ziekten
Fonds (ZZF) met het organiseren van een Duckrace.

ledereen die het ZZF een warm hart toedraagt kan één (of
natuurlijk een hele berg!) eendje(s) kopen. Bij het kopen van uw
eendje van €5,- koopt u een eigen uniek nummer (eendje blijft
eigendom van de organisatie).

De eendjes zijn voorzien van dit nummer. Ook kunt u een Business
Duck kopen van € 125,-. De Business Duck is groter en blijft ook na
het event uw bezit. We vragen u de Business Duck leuk te maken,
zodat uw Duck straks herkenbaar is in het water.

Eendje(s) kopen voor het goede doel doet u hier:
Koop hier uw eendﬂes!

De eendjes worden massaal te water gelaten in de Vesting van
Hellevoetsluis tijdens de Vestingdagen op 18 augustus.

Programma:

10:00 uur - Verkoop loten “Kleine” Duckrace
13:00 uur — Muziek van DJ Tim van den Houten (TMB Sounds)
15:00 uur - Start Business Duckrace
16:00 uur - Start “Kleine” Duckrace

17:00 uur — Bekendmaking prijzen van de beide races en
overhandiging van de cheque aan het
Zeldzame Ziekten Fonds

Jaarverslag 2017


http://duckracehellevoetsluis.nl/?product=eend

Het jaarverslag 2017 van de Stichting Zeldzame Ziekten is
gepubliceerd en beschikbaar via de website.

Jaarverslag
2017

Lees ons jaarverslag 2017 hier: Jaarverslag 2017

Mantelmama's Zorgintensieve

Vakantiechecklist

Een zorgintensieve vakantie vraagt extra voorbereiding. Weet
jij bijvoorbeeld of de medicatie van je zoon / dochter onder de
Opiumwet valt? Ben je benieuwd of je met een sonde &
sondevoeding wel kunt vliiegen?

Omdat er in het dagelijks leven met een zorgintensief kind al
genoeg uit te zoeken en te regelen is, hierbij de Mantelmama
Zorgintensieve Vakantiechecklist!

Als je met een kind dat extra zorg nodig heeft op vakantie gaat, heb
je extra dingen te regelen. Maar wat zijn die dingen dan?

Check deze vakantiechecklist en je bent al een heel eind op weg!
Lees meer....

Fijne vakantie!

Mantelmama verzorgt voor het ZZF een blog. 4 x per jaar schrifft zij
over haar ervaringen met een kind met zorg.

Mantelmama

Vriendenloterij al vele jaren trouwe
supporter van ZZF

Oormerk je loten en steun het ZZF!


https://www.zzf.nl/jaarverslag2017/
http://www.mantelmama.nl/

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

Speelt u al mee? U kunt de loten aanpassen via uw persoonlijke
pagina op www.vriendenloterij.nl of telefonisch via 0900 — 300
1400. De prijs per lot injf-t hetzelfde, maar de helft van uw inleg
gaat nu naar het ZZF.

Welkom nieuwe spelers

Ook in de afgelopen weken heeft de VriendenLoterij weer veel
nieuwe spelers mogen verwelkomen die geoormerkt meespelen
voor het Zeldzame Ziekten Fonds. Welkom en fijn dat u, voor
iedereen die wij door uw deelname kunnen helpen, meespeelt!

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
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U heeft belastingvoordeel
Een ziek kind wordt geholpen



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

Periodieke Schenking

Loop geen belastingvoordeel mis!

Voor een periodieke schenking aan Stichting Zeldzame Ziekten
Fonds hoeft u tegenwoordig niet meer naar de notaris. U kunt
eenvoudig gebruik maken van een door de belastingdienst
opgestelde overeenkomst van periodieke gift.

Door het invullen van deze overeenkomst steunt u ons minimaal 5
jaar voor een vast bedrag per jaar. Hiermee verzekert u ons voor
een langere periode van inkomsten en kunnen wij kinderen met
een zeldzame ziekte nog beter helpen. Lees meer

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



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

