
  

 

  

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 ons zodat wij genezing 
van zeldzame ziekten daadwerkelijk 
dichterbij kunnen brengen. Bezoek onze 

site: www.zzf.nl 
 

  

  

Doneer 

    

 

Indien u onze nieuwsbrieven niet meer wenst te ontvangen, kunt u afmelden aanklikken, maar u 

kunt ons natuurlijk ook een e-mail met als onderwerp "afmelden voor de nieuwsbrief" sturen.  
 

Geachte relatie, 

Nieuwsbrief september/oktober 2023 
   

ZZF RADIO EN TV CAMPAGNE 
  

 

ZZF AANDACHT BIJ OMROEP WEST EN DE WOS   

Gedurende de maanden september en oktober geeft Omroep West en de WOS 

speciale aandacht aan ZZF op de radio, tv en digitaal. Bas van Werven en Jan 

Peter Balkenende doen een oproep tot steun aan het ZZF. Volg de link in de 

advertentie voor de spot. 
   

https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/1/IGcv5DQKxbjPrBk9jQpyWg/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5s
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/2/58qviMR2wiadDplgepYGBA/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5sL2RvbmVlci8
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/3/v8bj9rzRbD3DRmplOS65aw/aHR0cHM6Ly93d3cueGFwdGliZWhlZXIubmwvWlpGL1ZJRVdfV0VCRk9STT9GT1JNTkFNRT1VTlNVQlNDUklCRSZJRD00MzIxMSZDT05ORUNUSU9OPWluZm9AenpmLm5s
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/4/9QPSp5KFo1mja2krJTmr6A/aHR0cHM6Ly95b3V0dS5iZS9lLTgteDBOVTJNOA


  

   

JAN LAMMERS ZZF RALLY 2023 
  

 

GEWELDIGE RALLYDAG VOOR HET ZZF! 

We reden zaterdag 7 oktober de 17e editie van de Jan Lammers ZZF rally om 

een mooi bedrag op te halen voor het Zeldzame Ziekten Fonds. Met ruim 85 

deelnemende equipes op Vliegbasis Volkel werd de rally door oud-coureur Jan 

Lammers gestart. Mooie routes zijn gereden in de comfort-, tour- en sportklasse. 

De lunch was op Sint Catharinadal, een prachtige locatie waar iedereen van het 

heerlijke zonnetje kon genieten. Traject 2 van de rally bracht de rallyrijders naar 

een leuke overtocht, verzorgd door Veerdienst Schoonhoven. Tijdens de finish, 

bij Porsche Centrum Rotterdam, werd iedereen feestelijk onthaald. 

De gehele rallydag werd afgesloten met een prachtig resultaat van netto 

146.148,- euro (dit werd erna nog verhoogd naar 150.000,- euro). Geweldig!! 

Wij zijn enorm blij met dit enorme bedrag voor het ZZF, waarmee we belangrijk 

onderzoek kunnen steunen en lotgenotendagen kunnen organiseren. 

Heel veel dank aan alle sponsoren, deelnemers, locaties en vrijwilligers  

Save the Date: De Jan Lammers ZZF rally 2024 rijden we 5 oktober.  

Porsche Centrum Rotterdam Groen-Eco ABS Schadeherstel Arbo Advies Tilburg 

Arbo Advies Nederland Steltman Juwelier ENAG State of Art BCD Travel 

Vliegbasis Volkel Sint Catharinadal Novus Leo Center Parcs 
   

https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/5/UXAVmfqPhsA7y5GUmTuRtw/aHR0cHM6Ly95b3V0dS5iZS9lLTgteDBOVTJNOA


  

   

LOTGENOTENCONTACTDAGEN  
  

 

LOTGENOTENDAG IN DE EFTELING 

Zaterdag 23 september was het ZZF met ruim 1200 personen in de Efteling. Het 

was een prachtige dag om samen met lotgenoten te genieten van het leuke park. 

Gezinnen die het zwaar hebben konden even "ontspannen" en vooral ook 

opladen, zoals een ZZF gezin ons vertelde. "Het samen zijn met lotgenoten geeft 

een fijn gevoel: iedereen heeft een zeldzame ziekte, er is respect en geduld 

onder elkaar". 

Wij zijn dankbaar dat wij deze dagen kunnen organiseren! De blijdschap onder 

de gezinnen was hartverwarmend. 

Speciale dank aan: Efteling, VriendenLoterij en diverse andere geweldige 

donateurs. 
   



  

   

WESTLANDSE FILMOCHTEND VOOR KINDEREN MET EEN ZELDZAME 

ZIEKTE 

Ook dit jaar organiseerde ZZF in samenwerking met Ronde Tafel Westland een 

exclusieve filmochtend in WestlandTheater De Naald tijdens de Herfstvakantie. 

De kleurrijke, vrolijke en muzikale film ‘Trolls 3: In Harmonie’, werd dinsdag 17 

oktober gedraaid in het Westland voor kinderen met een zeldzame aandoening. 

Een volledig verzorgde ochtend waarbij alle zorgen even mogen worden 

vergeten, inclusief popcorn en een drankje en het licht iets meer aan gelaten in 

de zaal. 

RT Westland zet zich belangeloos in voor regionale goede doelen. RT Westland 

haalt geld op met diverse acties waarvan de opbrengst naar een goed doel of een 

bijzondere activiteit gaat. De gasten van het Zeldzame Ziekten Fonds geven ze 

letterlijk een steuntje in de rug. Samen met het team van KDC Zonnehof in 

Naaldwijk en vrijwilligers van Stichting Zeldzame Ziekten Fonds zorgden zij er in 

dit geval voor dat de jonge patiëntjes van KDC Zonnehof in Naaldwijk onder 

voldoende begeleiding naar De Naald konden komen. Op locatie werd er een 

indrukwekkende introductie en rondleiding gegeven door Ruby Reijgersberg van 

Ipse de Bruggen. Na afloop werden alle vrijwilligers bedankt met een door de 

kinderen van KDC Zonnehof zelfgemaakte en gekleurde zonnige kleurplaat op 

een stokje. In één woord geweldig. 
   



  

   

NIEUWS OVER ONDERZOEK 
  

 

NOORDZEEZIEKTE 

Onderzoek “Met de fruitvlieg op zoek naar behandeling van de Noordzeeziekte” is 

succesvol afgerond 

De Noordzeeziekte is een zeldzame, progressieve, erfelijke aandoening waarbij 

patiënten al op zeer jonge leeftijd last krijgen van evenwichtsstoornissen, 

schokken in het hele lichaam en epilepsie. Er zijn wereldwijd zo’n 35 patiënten 

bekend. De huidige behandeling van de Noordzeeziekte is gericht op het 

onderdrukken van de schokken en de epileptische aanvallen, maar deze 

behandeling is onvoldoende en patiënten worden nog steeds ernstig belemmerd 

in het dagelijkse leven. In de onderzoeksgroep Sibon (Biomedical Science of Cells 

and Systems) en het expertisecentrum bewegingsstoornissen van het UMCG in 

Groningen is een fruitvliegmodel opgezet wat net als de patiënten, epileptische 

aanvallen vertoont die verergeren naarmate de vliegen ouder worden. Met dit 

fruitvliegmodel wordt nu door dr. Jenke Gorter onderzoek gedaan naar 

(potentiële) nieuwe geneesmiddelen. Er wordt getest of, binnen een collectie van 

1280 gangbare geneesmiddelen voor andere aandoeningen, er mogelijk 

geneesmiddelen tussen zitten die ook helpen bij de Noordzeeziekte. 

Doel van het onderzoek 

Voor de genetische aandoening Noordzeeziekte is het doel om nieuwe en betere 

behandelingen voor de patiënt te identificeren. Door middel van een objectieve 

blinde screening van een grote selectie aan reeds bestaande medicijnen in een 

fruitvliegmodel van de Noordzeeziekte is gezocht naar beschermende medicijnen 

tegen de Noordzeeziekte die beter werken dan de huidige medicijnen. Het 

onderzoek had bij de start van dit project 50 nieuwe mogelijke kandidaat-

medicijnen die de symptomen in het fruitvliegmodel verbeteren en dus misschien 



ook verlichting zouden kunnen bieden bij de patiënten. In dit reeds uitgevoerde 

ZZF-project was het doel deze nieuwe kandidaat medicijnen verder te toetsen, 

volgens hogere en striktere criteria, op hun werkzaamheid in het fruitvliegmodel 

met het streven een kleinere selectie aan kandidaten over te houden met de 

hoogste potentie. Het ultieme doel van dit onderzoek is om tot een effectievere 

bestrijding van de symptomen in patiënten te komen en meer inzicht in het 

mechanisme van de ziekte te verkrijgen. 

Behaalde resultaat 

De onderzoekers hebben in dit project de 50 gevonden kandidaat-medicijnen op 

dezelfde manier als dat ze geïdentificeerd zijn opnieuw getest in het 

fruitvliegmodel. Van de 50 kandidaat-medicijnen bleven er 10 medicijnen over 

die blijvend een positief effect gaven op de epilepsie in het fruitvliegmodel. De 

overgebleven 10 kandidaat-medicijnen zijn allemaal meermaals in verschillende 

concentraties getest in zowel mannelijke als vrouwelijke vliegen en daarmee 

hebben ze in de huidige condities 1 medicijn kunnen identificeren die consistent 

een positief effect geeft op de epilepsie in het fruitvliegenmodel. Ze hebben de 

nieuw geïdentificeerde kandidaat en een controle anti-epilepticum ook op een 

ander symptoom getest om te zien of ze daarop ook een verbetering geven. Het 

symptoom waar het om gaat is het slaap/waak ritme wat aangedaan is in het 

vliegenmodel. Zowel het controlemedicijn als de nieuw geïdentificeerde kandidaat 

geeft geen verbetering op het slaap/waak ritme. Daarmee hebben de 

onderzoekers in dit project, mede dankzij deze kandidaat, kunnen vaststellen dat 

niet alle symptomen met elkaar verbonden zijn en dat dit medicijn specifiek 

ingrijpt op de epilepsie in het vliegenmodel. Deze nieuw geïdentificeerde 

kandidaat is zeer interessant voor verder onderzoek naar mogelijke 

behandelmethodes, omdat het behoort tot een specifieke groep medicijnen die 

nu nog niet ingezet worden als anti-epileptica. Deze groep kan nu verder 

onderzocht worden om het onderliggende mechanisme van werkzaamheid in het 

Noordzeeziekte model te ontrafelen. Dit onderzoek heeft dus een specifiek 

kandidaat-medicijn opgeleverd en meer inzicht verschaft in de samenhang van 

de symptomen in het Noordzeeziekte vliegenmodel. 

De duur van het onderzoek was 1 jaar. 
   

  

   

HELP MEE, STEUN HET ZZF! 
  

 

ZET OOK EEN ACTIE OP VIA FACEBOOK 



Facebook maakt het mogelijk om geld in te zamelen voor goede doelen, dus óók 

voor het Zeldzame Ziekten Fonds. 

Via uw status - wat ben je aan het doen - kunt u kiezen voor ‘geld inzamelen’. 

Dan zoekt u Stichting Zeldzame Ziekten Fonds op en dan kunt u een 

gepersonaliseerde actie opzetten. U kunt ook kiezen via de Facebook pagina van 

het Zeldzame Ziekten Fonds om een actie op te zetten. Joyce, Wendy en 

Madelief gingen u voor, bent u de volgende die in actie komt voor het ZZF? 

 

   

VRIENDEN LOTERIJ SUPPORTER VAN ZZF 

Oormerk uw loten en steun het ZZF 

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, waarna praktisch de helft van uw inleg naar ZZF 

gaat! 

Speelt u al mee? U kunt de loten aanpassen via uw persoonlijke pagina op 

www.vriendenloterij.nl of telefonisch via 0900-3001400. De prijs per lot blijft 

hetzelfde, maar circa de helft van uw inleg gaat nu naar ZZF. 

  

   

Stichting Zeldzame Ziekten Fonds 

Cornelis de Wittlaan 39 

2582 AB Den Haag 

070 3387027 | info@zzf.nl 

www.zzf.nl 

  

 

  

 

  

 

  

  

   

 

https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/6/oil5ePvJdBmFsJhQdrjF5A/aHR0cHM6Ly93d3cudnJpZW5kZW5sb3RlcmlqLm5sL21lZXNwZWxlbg
http://www.vriendenloterij.nl/
mailto:info@zzf.nl
http://www.zzf.nl/
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/7/NjmRtnwkuBW65ReO3EU1DA/aHR0cHM6Ly93d3cudnJpZW5kZW5sb3RlcmlqLm5sLw
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/8/A_fCiAFyz6RkZPWvkoVzhg/aHR0cHM6Ly93d3cuZmFjZWJvb2suY29tL3plbGR6YW1lemlla3Rlbg
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/9/t5hrdMAd_-qXWmliMQN1QA/aHR0cHM6Ly90d2l0dGVyLmNvbS9aZWxkemFtZVppZWt0ZW4
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/10/lSGaI3ING9kcq5VrTQVOlw/aHR0cHM6Ly93d3cuaW5zdGFncmFtLmNvbS9zdGljaHRpbmdfenpmLw
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABKy_0UkAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBlL83wH6cWHezYTKmH24eMizkdyQAJJWA/11/CIjwwfOUfW3n9rVwfRkoXw/aHR0cHM6Ly93d3cubGlua2VkaW4uY29tL2NvbXBhbnkvc3RpY2h0aW5nLXplbGR6YW1lLXppZWt0ZW4tZm9uZHM

