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Beste lotgenoten,

Deze nieuwsbrief is wat later gemaakt dan u van ons gewend bent. In verband
met Corona hebben ook wij zowel zakelijk als privé het erg druk gehad. Toch
hebben we naast deze drukke en onwerkelijke tijd ook erg veel gedaan. U lees
hieronder wat er allemaal is gebeurd de afgelopen tijd:

Bestuur

Inmiddels kunnen we nu officieel zeggen dat Hedy Smit onze
nieuwe penningmeester is. Hedy was al lid van ons bestuur, maar
Is nu officieel ingeschreven bij de KvK en bevoegd als
penningmeester. Succes Hedy!

Communicatie:

De meeste tijd is de afgelopen maanden gestoken in het uitbreiden
van de website. Er staat zoveel nieuws op dat het echt een kijkje
waard is. Zie www.adoa.eu Mist u nog wat? Laat het ons dan even
weten en mail dan even naar: info@adoa.eu

Naast Facebook zijn wij ook actief op LinkedIn, Twitter en
Instagram. Je kunt ons vinden door te zoeken op '‘Cure ADOA
Foundation'. Volg jij ons ook? =

LinkedIn: https://www.linkedin.com/company/cure-adoa-foundation
Insta: https://www.instagram.com/cure adoa foundation

Twitter: https://twitter.com/CureADOA

Bekendheid:

Inmiddels krijgen we zelfs mails uit het buitenland van mensen die
zich bij ons aan willen melden. Wij zien dat we als stichting steeds
een groter bereik krijgen en dat is mooi om te merken.

Lotgenoten dag: Begin april zouden we een lotgenoten
bijeenkomst in Utrecht hebben. Helaas ging dit vanwege de
Corona niet door. Kim, ons bestuurslid zou een presentatie geven
over pre- implantatie genetische diagnostiek. Alle informatie kunt u
vinden op www.adoa.eu
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https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.linkedin.com%2Fcompany%2Fcure-adoa-foundation%3Ffbclid%3DIwAR1h5ilcYSR6T_VaFxlOapN0g5KjgR77EsHInWhZUUEh587HlAB_xSj9USk&h=AT2Uxc1Gc-I9Z-hhkBLxGUWhMjTjckvNhd5k2XdPvFgVQbvosCnkFRf2dlE1IqR7qy8Z6hbbufY_wAcpurnBpQDjPAOFeeV3y9M85grWbiYoadm9Aa6ZnpAud2Ph_YdauWDsZR2AxPN3HX77QTyyhMUN19NyvzJzdRQRCc3km6xJZvaFYgQQ7C3T-sQQ2U8o6_kbahDLTSnIUXtDxCeXIp3K-qvnAT9Ys18u8fEgLGYOdsuJMdf2TO0ecmwOXomH8XKxylnVwtk6ltgJ74A4p0NW7EYaVKKP7VH-H5VXGdXj_rN6u42Qa9-TK60zZcQow6WXC8XyRJk-MT764PEVnPvWz0NmSZeTKteiJ2QfgplNYisVTA8gPegjDYF5vDqqH-woZUGzBQO00XlgXdlZXAJE157zZ_c-evY0G3tWFlegqQTZ0K05PCfBsaqFeqqcpByCL9P89Z6OjI1_Qg6CgnG63DKKtw5XdBghZcAPX35V1QlWsWq-3P1TbUKI8llrXD-wGZftty--2QQ9lC2TRBqNJXsiQb7efuTr6I609yqVfuGdX-JIso_G75rhUSuAcYBERRtYAYyeqZAOFQ2H6cZiSUpiMThj6nof1iL1V4mxWmhfCHjVJ3mQg4UwE4Kx1A
https://www.instagram.com/cure_adoa_foundation?fbclid=IwAR2d8CYJPPzVg_S8kW_uZo2kTnyyLxDgIvHCcEQHTll0Azzpfu6lehifa-I
https://twitter.com/CureADOA?fbclid=IwAR2du2eqmBfIVZEvzX1BrbDWD5tVkaULiiaCKgT--gNgvz2Y_sWjTUgrShA

Ook zijn we de afgelopen tijd in de media geweest:

Op onze website staat een interview van Gabriélle, ons bestuurslid.
Zij is geinterviewd door het Oogfonds. Dit artikel is op de website
te vinden en op de website van het Oogfonds.

Ook staat er een interview van Fredy op de site. Hij werkt in het
Museum ZIEN.

Voor het programma Je Zal Het Maar Hebben zijn door de redactie
3 lotgenoten benaderd die wellicht in het volgende seizoen in het
programma te zien zijn. Ben je niet benaderd? Dan ligt dit aan de
leeftijdsgrens van het programma.

Kim en Hedy, beide bestuurslid, zijn op TV geweest tijdens

zeldzame ziekte dag. Dit is te zien via de volgende link:
https://www.rtvdrenthe.nl/nieuws/157714/Zeldzame-oogziekte-Adoa-brengt-verre-
familieleden-samen

Een bericht vanuit Koninklijke VISIO:

Er is heel weinig bekend over het daadwerkelijk gebruik van
toegankelijkheidsopties op mobiel. Daarom onderzoekt
internetbureau Q42 hoe mensen met én zonder beperkingen apps
gebruiken. Q42 gaat hiervoor hun apps

van Rijksmuseum, PostNL, 9292 en Hema analyseren. Maar de
bouwers willen graag van meer mensen horen of ze op hun mobiel
instellingen als donkere modus, verhoogd contrast en omgekeerde
kleur hebben aangezet. Help je mee om te achterhalen hoe
toegankelijkheidsopties écht worden gebruikt? Vul dan deze
enquéte
inhttps://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQL STy6 CXKudlrjtljL V14f
VYDA fwQQ2PSzS5tGN-04PIXOR-
kQ/viewform?fbclid=IwWAR2TOXqu7cCNmshSI7V2b7hcJVcRJIvajN
F-ss OMRxBxNcoZmLkOvyObd3Y

Corona:

Wij hebben 2 artsen gevraagd of er nog bijzonderheden waren wat
betreft COVID-19 en ADOA. Antwoord: geen, voor zover bekend.

Er is niets bekend over het beloop specifiek bij ADOA maar er is
ook niet direct een reden om te denken dat ADOA patiénten eerder
besmet zouden raken. En ook niet dat het beloop ernstiger zou
zijn.
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Houd je aan de adviezen zoals het kabinet en dus het RIVM heeft
benoemd.

Wij wensen iedereen sterkte in deze gekke tijd en hopen dat
ledereen in goede gezondheid is en blijft!

Weet u nog iemand die ook graag deze mail wilt ontvangen en ook
ADOA heeft? Laat het dan even weten.

Vriendelijke groeten,

Het bestuur van Stichting Cure ADOA Foundation



