
  

 

  

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 januari 2024 
   

DANKBAAR 
  

 

U HEEFT EXTRA AAN ONS GEDACHT TIJDENS DE FEESTDAGEN 

Wij zijn al onze sponsoren, donateurs en relaties enorm dankbaar voor de steun 

en vertrouwen in ons. In december ontvingen wij mooie extra donaties van 

diverse bedrijven en particulieren. Onze dank hiervoor! Met uw donatie kunnen 

wij lotgenotendagen organiseren en belangrijk onderzoek steunen. 

Mocht u binnen uw bedrijf al met kerst 2024 bezig zijn of een evenement 

organiseren, denk dan aan het ZZF als goed doel. Heeft u vragen of wilt u met 

ons praten over mogelijkheden of heeft u een idee, bel of mail ons. info@zzf.nl / 

070-338 70 27. Wij spreken u graag.  
   

POELIER AMMERLAAN DEN HAAG COLLECTEERT VOOR ZZF  

Wanneer u bij deze geweldige poelier komt staat er een collectebus voor het ZZF 

op de toonbank. Veel klanten doen een donatie, wij zijn enorm dankbaar.  

https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/1/zdAEq0RxdNFP_cQ8KkdiXg/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5s
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/2/zD48KuOepxGczecdyFEh9w/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5sL2RvbmVlci8
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/3/-OZt5NqqBi4bluf4edkYiw/aHR0cHM6Ly93d3cueGFwdGliZWhlZXIubmwvWlpGL1ZJRVdfV0VCRk9STT9GT1JNTkFNRT1VTlNVQlNDUklCRSZJRD00ODMyMCZDT05ORUNUSU9OPWluZm9AenpmLm5s
mailto:info@zzf.nl


Poelier Ammerlaan: "Al jaren doneren wij aan de stichting voor zeldzame ziektes 

voor kinderen. Lindsey en Charles zijn niet alleen trouwe klanten, maar ook 

mensen die zich inzetten voor een ander".  
   

  

   

ZZF KIDS RALLY LOTGENOTENDAG 
  

 

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, mooie, sportieve, stoere 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 mee? Zodra wij weten hoeveel auto's er mee gaan rijden kunnen we de 

kinderen gaan uitnodigen. Het aanmelden voor de kinderen zal vanaf eind 

februari mogelijk zijn. 

Inschrijven voor bestuurders kan via deze link, Meer informatie kunt u lezen op 

de website www.zzf.nl 
   

https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/4/LOkkz-ZS4fXl2j50qICW2g/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5sL2Fhbm1lbGRlbi16emYta2lkcy1yYWxseS0yMDI0LWJlc3R1dXJkZXIv
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/4/LOkkz-ZS4fXl2j50qICW2g/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5sL2Fhbm1lbGRlbi16emYta2lkcy1yYWxseS0yMDI0LWJlc3R1dXJkZXIv


  

   

ZZF HET GOEDE DOEL BIJ WINGS & WHEELS 
  

 

10e EDITIE VAN DIT MOOIE EVENEMENT 

Zaterdag 15 juni 2024 wordt voor de 10e maal het Classic Wings & Wheels op 

vliegbasis Gilze-Rijen georganiseerd. Ze gaan deze 10e editie groots uitpakken 

met een prachtig programma met Historische Vliegtuigen en vele Historische 

Automobielen. Samen met CM.com Circuit Zandvoort en de Historische Auto Ren 

Club (HARC) gaan ze een mooi en spectaculair evenement wegzetten. Het 

‘Goodwood van de Lage Landen’, zoals het evenement ook wel genoemd wordt, 

zal u en uw relaties wederom verrassen.  

Het Zeldzame Ziekten Fonds is één van de goede doelen van het evenement. 

Wilt u aanwezig zijn en het goede doel steunen, op de website www.classicwings-

wheels.nl kunt u de diverse arrangementen zien en bestellen.  

Wij zien u graag in Gilzen-Rijen op zaterdag 15 juni. 
   

https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/5/lJ21p30Uq2qGQr6-6lwwJw/aHR0cHM6Ly93d3cuY2xhc3NpY3dpbmdzLXdoZWVscy5ubC8
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/5/lJ21p30Uq2qGQr6-6lwwJw/aHR0cHM6Ly93d3cuY2xhc3NpY3dpbmdzLXdoZWVscy5ubC8


  

   

NIEUWS OVER ONDERZOEK 
  

 

EXON SKIPPING VOOR VLINDERKINDEREN (EB) 

Ieder jaar worden er circa 20-30 baby's met de zeer ernstige en pijnlijke 

zeldzame ziekte EB geboren. 

Kinderen met epidermolysis bullosa (EB) worden vlinderkinderen genoemd, 

omdat hun huid zo zwak is als de vleugels van een vlinder. Vlinderkinderen 

krijgen bij de minste of geringste aanraking al blaren en wonden van de huid en 

de slijmvliezen die vaak moeilijk genezen met allerlei complicaties. Zo kunnen bij 

bepaalde vormen van EB door herhaalde blaarvorming en de daaropvolgende 

littekenvorming de vingers en tenen vergroeien. Daarnaast ontstaat er bij deze 

EB vorm op erg jonge leeftijd, al vanaf het 15e jaar, agressieve huidkanker 

waaraan de meeste patiënten voor het 30-40ste levensjaar overlijden. Voor deze 

ernstige vorm (RDEB genaamd) zijn de onderzoekers in het UMC Groningen op 

zoek naar een behandeling. 

RDEB is een erfelijke aandoening die wordt veroorzaakt doordat de huidcellen 

geen collageen 7 maken. Collageen 7 is een soort dubbelzijdig tape dat ervoor 

zorgt dat de opperhuid (de epidermis) en de lederhuid (de dermis) stevig aan 

elkaar plakken. Iemand met RDEB maakt geen collageen 7 doordat die persoon 

in beide kopieën van het COL7A1-gen een fout heeft. Het COL7A1-gen is een 

stukje erfelijke informatie waarvan we één kopie van moeder krijgen en één 

kopie van vader. Als de huid geen collageen 7 maakt, dan hechten de opperhuid 

en lederhuid niet goed aan elkaar en veroorzaakt de geringste wrijving soms al 

blaren en wonden. 



Een gen, in dit geval COL7A1, bestaat uit DNA en is de erfelijke code voor een 

eiwit, in dit geval collageen 7. Voordat een huidcel collageen 7 kan maken, 

maakt die cel eerst een kopie van het DNA. Die kopie heet RNA en die RNA-kopie 

van COL7A1 wordt vervolgens vertaald in het collageen 7 eiwit. De fout die in het 

DNA zit, komt ook in de RNA-kopie terecht en zorgt ervoor dat die RNA-kopie 

niet vertaald kan worden in eiwit. 

Sinds enkele jaren wordt in het UMC Groningen onderzoek gedaan naar een 

behandeling voor RDEB. Die behandeling heet exon skipping en werkt als volgt. 

Voor exon skipping maken de onderzoekers gebruik van synthetische RNA-

moleculen, AONs genaamd. AONs binden aan de RNA-kopie van COL7A1 en 

maskeren als het ware de fout in het RNA door ervoor te zorgen dat een klein 

stukje (exon genaamd) uit de RNA-kopie wordt geknipt (skipping). Precies dat 

stukje waar de fout zit. Doordat de fout uit de RNA-kopie verwijderd is, kan de 

huidcel die RNA-kopie vervolgens wèl vertalen in collageen 7 eiwit. 

Met behulp van financiële steun van onder andere het ZZF hebben de 

onderzoekers eerder laten zien dat huidcellen van iemand met RDEB na 

behandeling met AONs weer collageen 7 gaan maken. Ook kunnen hun AONs in 

huidmodellen met intacte menselijke huid exon skipping veroorzaken. De 

hoeveelheid exon skipping die ze met hun AONs kunnen veroorzaken is alleen 

niet voldoende. Die moet omhoog. De onderzoekers weten dat als ze meer AONs 

in de juiste huidcellen kunnen krijgen, dat de hoeveelheid exon skipping en 

daarmee de hoeveelheid collageen 7 omhoog zal gaan. 

In dit onderzoeksproject willen ze een nieuw transportmechanisme gaan 

onderzoeken om meer AONs in huidcellen te krijgen. Voor dat mechanisme 

maken ze gebruik van antistoffen. Deze antistoffen zijn te vergelijken met een 

AON-klusbus die de AONs naar de juiste cellen in de huid gaan brengen. De 

antistoffen moeten ze eerst koppelen aan hun AONs (conjugaten genaamd). 

Daarna zullen ze gekweekte huidcellen van een patiënt met RDEB behandelen 

met deze conjugaten. Uiteindelijk zullen ze analyseren of er inderdaad meer 

AONs in de juiste huidcellen terechtkomen en of er daardoor inderdaad meer 

exon skipping in die huidcellen optreedt. 

Als dit onderzoek succesvol is, kunnen de onderzoekers daarna hun modellen 

met intacte menselijke huid gaan behandelen met conjugaten om te kijken of de 

exon skipping efficiëntie in intacte menselijke huid door de behandeling met 

conjugaten toeneemt. Dit onderzoek heeft dus de potentie om een exon skipping 

behandeling voor patiënten met RDEB een belangrijke stap dichterbij te brengen. 

Steun dit onderzoek! 
   

https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/6/eAdTLZh6tLmDd-7pZHRT4Q/aHR0cHM6Ly93d3cuenpmLm5sL2V4b24tc2tpcHBpbmctdm9vci12bGluZGVya2luZGVyZW4v


  

   

HELP MEE, STEUN HET ZZF! 
  

 

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.  

  

 

   

https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/7/yBblixsnleyQ2aLbMAdMzA/aHR0cHM6Ly93d3cuZ2VlZi5ubC9ubC9hY3RpZS9zdGFydC9kb2VsLzE1ODkvYmVndW5zdGlnZGU
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/8/D-ra-eGestTm4lYOgz975g/aHR0cHM6Ly93d3cuZmFjZWJvb2suY29tL2Z1bmRyYWlzZXIvd2l0aF9wcmVzZW5jZS9jcmVhdGVfZGlhbG9nLz9kZWZhdWx0X2JlbmVmaWNpYXJ5X2lkPTE3MDEwMzc1MzY2NDMyNTkmZGVmYXVsdF9iZW5lZmljaWFyeV90eXBlPWNoYXJpdHkmaXNfY29tZXRfb25fbW9iaWxlPWZhbHNlJnNvdXJjZT1ibHVlX2Jhcl9jcmVhdGVfbWVudSZkZWZhdWx0X29wZW5fZGJvcD1mYWxzZSZkZWZhdWx0X2RlZmF1bHRfZG9uYXRpb25fdHlwZT1vbmVfdGltZV9kb25hdGlvbg
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/8/D-ra-eGestTm4lYOgz975g/aHR0cHM6Ly93d3cuZmFjZWJvb2suY29tL2Z1bmRyYWlzZXIvd2l0aF9wcmVzZW5jZS9jcmVhdGVfZGlhbG9nLz9kZWZhdWx0X2JlbmVmaWNpYXJ5X2lkPTE3MDEwMzc1MzY2NDMyNTkmZGVmYXVsdF9iZW5lZmljaWFyeV90eXBlPWNoYXJpdHkmaXNfY29tZXRfb25fbW9iaWxlPWZhbHNlJnNvdXJjZT1ibHVlX2Jhcl9jcmVhdGVfbWVudSZkZWZhdWx0X29wZW5fZGJvcD1mYWxzZSZkZWZhdWx0X2RlZmF1bHRfZG9uYXRpb25fdHlwZT1vbmVfdGltZV9kb25hdGlvbg
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/8/D-ra-eGestTm4lYOgz975g/aHR0cHM6Ly93d3cuZmFjZWJvb2suY29tL2Z1bmRyYWlzZXIvd2l0aF9wcmVzZW5jZS9jcmVhdGVfZGlhbG9nLz9kZWZhdWx0X2JlbmVmaWNpYXJ5X2lkPTE3MDEwMzc1MzY2NDMyNTkmZGVmYXVsdF9iZW5lZmljaWFyeV90eXBlPWNoYXJpdHkmaXNfY29tZXRfb25fbW9iaWxlPWZhbHNlJnNvdXJjZT1ibHVlX2Jhcl9jcmVhdGVfbWVudSZkZWZhdWx0X29wZW5fZGJvcD1mYWxzZSZkZWZhdWx0X2RlZmF1bHRfZG9uYXRpb25fdHlwZT1vbmVfdGltZV9kb25hdGlvbg
https://xvhwx.mjt.
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/10/_FPqGHg3As41PaeL3wmXCg/aHR0cHM6Ly93d3cuZmFjZWJvb2suY29tL2Z1bmRyYWlzZXIvd2l0aF9wcmVzZW5jZS9jcmVhdGVfZGlhbG9nLz9kZWZhdWx0X2JlbmVmaWNpYXJ5X2lkPTE3MDEwMzc1MzY2NDMyNTkmZGVmYXVsdF9iZW5lZmljaWFyeV90eXBlPWNoYXJpdHkmaXNfY29tZXRfb25fbW9iaWxlPWZhbHNlJnNvdXJjZT1ibHVlX2Jhcl9jcmVhdGVfbWVudSZkZWZhdWx0X29wZW5fZGJvcD1mYWxzZSZkZWZhdWx0X2RlZmF1bHRfZG9uYXRpb25fdHlwZT1vbmVfdGltZV9kb25hdGlvbg
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/10/_FPqGHg3As41PaeL3wmXCg/aHR0cHM6Ly93d3cuZmFjZWJvb2suY29tL2Z1bmRyYWlzZXIvd2l0aF9wcmVzZW5jZS9jcmVhdGVfZGlhbG9nLz9kZWZhdWx0X2JlbmVmaWNpYXJ5X2lkPTE3MDEwMzc1MzY2NDMyNTkmZGVmYXVsdF9iZW5lZmljaWFyeV90eXBlPWNoYXJpdHkmaXNfY29tZXRfb25fbW9iaWxlPWZhbHNlJnNvdXJjZT1ibHVlX2Jhcl9jcmVhdGVfbWVudSZkZWZhdWx0X29wZW5fZGJvcD1mYWxzZSZkZWZhdWx0X2RlZmF1bHRfZG9uYXRpb25fdHlwZT1vbmVfdGltZV9kb25hdGlvbg
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/11/lvxYoegghZpxr_rCC3JbDw/aHR0cHM6Ly93d3cudnJpZW5kZW5sb3RlcmlqLm5sLw


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/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/12/oJ96bKgQpOmXqjUg4NlVTw/aHR0cHM6Ly93d3cudnJpZW5kZW5sb3RlcmlqLm5sL21lZXNwZWxlbg
http://www.vriendenloterij.nl/
mailto:info@zzf.nl
http://www.zzf.nl/
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/13/QS-fZPshhWhp2kdL57DGbA/aHR0cHM6Ly93d3cudnJpZW5kZW5sb3RlcmlqLm5sLw
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/14/AVwx5bLsVNYSL_plXpINqw/aHR0cHM6Ly93d3cuZmFjZWJvb2suY29tL3plbGR6YW1lemlla3Rlbg
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/15/KdhePDk76ZhOJ0d1CQwpIg/aHR0cHM6Ly90d2l0dGVyLmNvbS9aZWxkemFtZVppZWt0ZW4
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/16/-wqS5fzagXR7KuTHSFNwjA/aHR0cHM6Ly93d3cuaW5zdGFncmFtLmNvbS9zdGljaHRpbmdfenpmLw
https://xvhwx.mjt.lu/lnk/CAAABSB5NJAAAAAAAAAAAMLbzvMAAYCsC6YAAAAAABM2XQBluQKaNoMQ4aKEQKKfd6h7V5ZckQAJJWA/17/gnNgy_Y052cK7F0g3zTQMQ/aHR0cHM6Ly93d3cubGlua2VkaW4uY29tL2NvbXBhbnkvc3RpY2h0aW5nLXplbGR6YW1lLXppZWt0ZW4tZm9uZHM

