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S T ' C H T I N G Het Zeldzame Ziekten Fonds

Ouders met gezonde kinderen hebben

duizend wensen. De papa's en mama's van
Z E L DZAM E het Zeldzame Ziekten Fonds hebben er nog
maar één. Steun ons zodat wij genezing

van zeldzame ziekten daadwerkelijk

dichterbij kunnen brengen. Bezoek onze
Z I E T E N site: www.zzf.nl
\ J

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 februari 2024
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#RAREDISEASEDAY®

ZELDZAAM IS MINDER ZELDZAAM DAN U DENKT!
Het is vandaag 29 februari 2024 Rare Disease Day - Zeldzameziektendag!

Ieder jaar wordt er deze dag extra aandacht besteed aan de uitdagingen voor
mensen die leven met een zeldzame ziekte, hun mantelzorgers, zorgverleners en
wetenschappelijk onderzoekers.

Ongeveer één miljoen Nederlanders hebben te maken met één van de naar
schatting 6.000 zeldzame aandoeningen. Zeldzame aandoeningen zijn vaak
chronisch, progressief en meestal levensbedreigend. Veelal treft het kinderen die


https://xvhwx.mjt.lu/lnk/EAAABUCLI2kAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBl4HK_vJnSoJUxQ1qTiwq8fGV9SAAJJWA/1/Lmhyp0jqeGKrh_IzfkaFGQ/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5s
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/EAAABUCLI2kAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBl4HK_vJnSoJUxQ1qTiwq8fGV9SAAJJWA/2/IF4AGdj1x62kmu-wNAEDVA/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5sL2RvbmVlci8
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/EAAABUCLI2kAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBl4HK_vJnSoJUxQ1qTiwq8fGV9SAAJJWA/3/gkztfU5cOF_QL7tLoQwHWw/aHR0cHM6Ly93d3cueGFwdGliZWhlZXIubmwvWlpGL1ZJRVdfV0VCRk9STT9GT1JNTkFNRT1VTlNVQlNDUklCRSZJRD01MDAxNCZDT05ORUNUSU9OPWluZm9AenpmLm5s

als gevolg van een zeldzame ziekte niet oud zullen worden, dus vroegtijdig
overlijden!

Het Zeldzame Ziekten Fonds zet zich in voor iedereen met een zeldzame ziekte!
We zamelen geld in voor wetenschappelijk onderzoek, geven bekendheid aan
zeldzame aandoeningen en organiseren lotgenotencontactdagen.

U kunt meehelpen door een donatie te doen. Geef! In de strijd tegen zeldzame
ziekten. Geef deze kinderen en volwassenen een kans op een toekomst en een
glimlach tijdens lotgenotencontactdagen.
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Steun het Z7F an donaer via onze collectebus of maak
uw peraconlijke collectebus voor het ZIF op GEEF.ML
Zoveesl mogelijk delen van de actie wordt gewaardeerd.
Samen kunnen we een geweldig bedrag ophalen voor S——
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Zaterdag 13 april rijden we opnieuw de ZZF KIDS RALLY! Wij toveren deze
ochtend graag een glimlach op het gezicht van zeldzaam zieke kinderen wanneer
ze met u mogen meerijden in een exclusieve, luxe, sportieve auto. Naast dit
geweldige avontuur in de auto voor de zeldzaam zieke kinderen, kunnen de ZZF
gezinnen ook Madurodam bezoeken inclusief een heerlijke lunch met elkaar. De
start & finish is bij Madurodam.

Rijdt u al mee? Zodra wij weten hoeveel auto's er mee gaan rijden kunnen we de
kinderen gaan uitnodigen. Wij hopen op veel auto's uiteraard! Het aanmelden
voor de kinderen zal medio maart mogelijk zijn.

Inschrijven voor bestuurders kan via deze link, Meer informatie kunt u lezen op
de website www.zzf.nl
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SPECIALE AVONDOPENSTELLING NATURALIS VOOR ZZF

Vrijdagavond 9 februari was het ZZF te gast bij Naturalis Biodiversity Center in
Leiden. Speciaal voor alle gezinnen die te maken hebben met een zeldzame
ziekte opende het museum exclusief haar deuren. Eén hele bijzondere avond
waar iedereen in alle rust kon genieten. Alle vrijwilligers van het museum
zorgden voor veel informatie, interessante presentaties en een liefdevol welkom.
Alle gezinnen hebben genoten van dit exclusieve bezoek, bedankt Naturalis @
en de sponsoren die dit bezoek mogelijk hebben gemaakt.
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EINDRAPPORTAGE "ONDERZOEK NAAR DE ROL VAN TRAFINIB IN DE
BEHANDELING VAN HLH"

Secundaire hemofagocytaire lymfohistiocytose (HLH) is een zeldzame en
dodelijke aandoening die zowel kinderen als volwassenen treft. HLH wordt
gekenmerkt door een overmatige activatie van het afweersysteem die wordt
uitgelokt door een onderliggende ziekte, zoals kanker of infectieziekten. Dit heeft
vaak noodzakelijke opname op de intensive care als gevolg.

De huidige behandeling van secundaire HLH bestaat uit de toediening van
ontstekingsremmende medicijnen en chemotherapie. De macrofaag, een
specifiek type afweercel, heeft een centrale rol in het ontstaan van HLH.
Normaliter hebben macrofagen vooral een belangrijke rol in het voorkomen van
infecties, maar patiénten met HLH hebben hyperactivatie van macrofagen,
hierdoor ontstaat een levensbedreigende en ongecontroleerde macrofaag-
gedreven ontstekingsreactie, waardoor patiénten ernstig ziek worden en
overlijden.

Dr. Tom Seijkens van de afdeling Medische Biochemie van het Amsterdam UMC
en Medische Oncologie van het Antoni van Leeuwenhoek ziekenhuis heeft dit
onderzoek succesvol afgesloten: er zijn experimentele modellen ontwikkeld om



een nieuwe macrofaag-remmer, genaamd Trafinib, verder te ontwikkelen als een
nieuwe en betere behandeling voor HLH.

Afbeelding: In patiénten met HLH (hemofagocytaire lymfohistiocytose) wordt hyperactiviteit
van macrofagen uitgelokt door een onderliggende ziekte zoals een infectie of kanker. Trafinib is
een remmer van macrofaag hyperactiviteit. In dit project wordt onderzocht of Trafinib kan
worden ingezet als toekomstige behandeling voor patiénten met HLH.
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ZET EEN ACTIE OP VIA GEEF.NL

Een actie voor ZZF opzetten en dit delen via sociale media om zoveel mogelijk
mensen te bereiken kan makkelijk via GEEF.NL. Loopt u bijv. mee met een
hardloopwedstrijd, laat u sponsoren door een persoonlijke actiepagina aan te
maken via GEEF.NL. Het is heel makkelijk en leuk om te zien wie allemaal
doneren.
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Voor wie wil je actievoeren?

Een goed doel

Kies je goede doel

Zeldzame Zieklen Mends

VRIENDENLOTERIJ 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.

VRIENDEN
LOTERL)

- SINDS 1989 -
WIN MEER, BELEEF MEER

Stichting Zeldzame Ziekten Fonds

Cornelis de Wittlaan 39
2582 AB Den Haag
070 3387027 |
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