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Inleiding

Autosomale dominante opticusatrofie (ADOA) is een zeer zeldzame erfelijke

oogaandoening waarbij er sprake is van een energietekort in de oogzenuwcellen waardoor
deze kapot gaan. Dit komt door een mutatie in het OPA1 gen. ADOA veroorzaakt
slechtziendheid en soms zelfs blindheid. Het autosomaal dominante opticusatrofie-plus
syndroom (ADOA-plus) is een variant van ADOA en vertegenwoordigt 20% van alle ADOA
gevallen. Mensen met ADOA-plus ervaren ook op andere gebieden functieverlies. Deze
aandoening komt bij ongeveer 1:30.000 mensen in Nederland voor. Er is geen behandeling
of genezing. Mensen met ADOA(-plus) ervaren over het algemeen dagelijks problemen door
het functieverlies.

De Cure ADOA Foundation is opgericht in 2018 door en voor patiénten met ADOA(-plus).
De stichting is een non-profitorganisatie met een officiéle ANBI status en sinds 2022 is ze
een erkende patiéntenorganisatie geworden. Tevens is de stichting aangesloten bij de
Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorganisaties (VSOP). Naast het algemeen
bestuur heeft de stichting ook een medische adviesraad die een ondersteunende rol heeft bij
medisch inhoudelijke zaken.

Onze visie

Wij willen mensen met ADOA(-plus) een meer zichtbare toekomst bieden door er voor deze
mensen te zijn, maar ook door onderzoeken naar een behandeling financieel te
ondersteunen.

Onze missie

De missie van de Cure ADOA Foundation is wetenschappelijk onderzoek naar ADOA(-plus)
financieel mogelijk maken, zodat de behandeling en genezing van ADOA(-plus) mogelijk
wordt gemaakt. Om dit te bereiken wil de Cure ADOA Foundation de naamsbekendheid van
ADOA(-plus) nationaal én internationaal bevorderen. Daarnaast willen wij de middelen en
contacten bieden om patiénten en hun naasten van informatie te voorzien en te
ondersteunen waar nodig.

Doelstellingen
De Cure ADOA Foundation heeft vier hoofddoelen:

-_—

Bekendheid geven aan ADOA(-plus), nationaal en internationaal;

2. Een vertrouwde plek voor lotgenoten en diens naasten zijn;

3. Het bevorderen van interactie met en het verbinden van artsen, onderzoekers en
farmaceuten onderling

4. Geld inzamelen voor wetenschappelijk onderzoek

Verder in dit verslag zal per hoofddoel uiteengezet worden wat de specifieke doelstellingen
voor 2024 en 2025 zijn en op welke manier deze gehaald gaan worden.
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Bekendheid geven aan ADOA(-plus), nationaal en internationaal - Doelstellingen

Het optimaliseren van de vindbaarheid online

Waar eerder de website, sociale media en het google ads account voornamelijk
bijgehouden werd door bestuursleden (zonder werkervaring in dit gebied) gaat dit in
de aankomende jaren bijgehouden worden door betaalde krachten met relevante
werkervaring binnen dit gebied.

Zichtbaarheid op beurzen

In 2024 en 2025 wil de Cure ADOA Foundation zichtbaar zijn op beurzen en
congressen waar mogelijk geinteresseerden of patiénten aanwezig zullen zijn.
Voorbeelden hiervan zijn de Ziezo Beurs en het Oogcongres?

Een podcast ontwikkelen

De Cure ADOA Foundation streeft ernaar om een podcast binnen nu en twee jaar te
realiseren.

Spreken voor groepen die een relatie (kunnen) hebben met ADOA

Enkele bestuursleden zijn beschikbaar om te komen spreken over ADOA(-plus) en
de Cure ADOA Foundation. Enkele voorbeelden die in het verleden plaats hebben
gevonden zijn: gastcollege optometrie en orthoptisten opleiding (2023), het goede
doelen diner (MFVR), spreken in talkshows, podcasts en op radiozenders (meerdere
keren). Deze activiteiten wil de Cure ADOA Foundation in de aankomende twee
jaren voortzetten door bedrijven en instanties te benaderen hiervoor, maar ook door
berichten te delen dat er de mogelijkheid bestaat om gastsprekers uit te nodigen.

Een vertrouwde plek voor lotgenoten en diens naasten zijn - Doelstellingen

Organiseren van lotgenotendagen

leder jaar zullen er minstens twee lotgenotendagen georganiseerd worden voor
ADOA en/of ADOA-plus. Een of twee bestuursleden houden zich hier op vrijwillige
basis mee bezig. Eventueel zullen zij bij worden gestaan door een ZZP’er

De Cure ADOA Foundation Bundeling App als belangrijkste online plek om in contact
te komen met elkaar

De Cure ADOA Foundation Bundeling App zal ook in de aankomende periode
voortgezet worden. Dit is een app die enkel toegankelijk is voor mensen met
ADOA(-plus) (of andere geinteresseerden). Deze app zorgt ervoor dat er op een
AVG-veilige manier contact gehouden kan worden. De Facebookgroep Dominante
Opticus Atrofie blijft bestaan, echter zal er gepoogd worden om mensen te motiveren
om deel te nemen aan de Bundeling app.

Vier keer per jaar een informatieve nieuwsbrief in drie talen

leder kwartaal zal er een nieuwsbrief verstuurd worden. Deze nieuwsbrief zal onder
andere gevuld worden met verhalen en interviews van lotgenoten of naasten,
informatie over lopende onderzoeken en ook worden hier de geplande activiteiten
aangekondigd. De nieuwsbrief zal in het Nederlands, Engels en Duits verstuurd
worden.

Onszelf ontwikkelen om goed ‘hulpverlenersschap’ te bieden

Het volgen van diverse cursussen bij PGO support om de kennis en vaardigheden op
gebied van lotgenotencontact en hulpverlening te verbeteren.

Jaarlijks zichtbaar meedoen met een sportief evenement waarbij zoveel mogelijk
lotgenoten betrokken zijn. Enerzijds voor de saamhorigheid, anderzijds om donaties
op te halen.
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Het bevorderen van interactie met en het verbinden van artsen. onderzoekers en
farmaceuten onderling - Doelstellingen

e Het onderhouden van relaties met artsen, onderzoekers en farmaceuten
Er is een groep vrijwilligers opgericht die regelmatig contact heeft met de hiervoor
genoemde groep. Door online meetings en het uitnodigingen van deze groep op
lotgenotendagen wil de Cure ADOA Foundation het contact goed onderhouden.
Mogelijk dat er in de komende twee jaren ook nog een bezoek gepland wordt naar
Stanford University om daar te kunnen zien wat het onderzoek naar een behandeling
voor ADOA(-plus) inhoudt.

e Patiénten en naasten van begrijpbare informatie over lopende onderzoeken voorzien
Vrijwilligers die geinteresseerd zijn in onderzoek en wie meermaals aansluiten bij
(online) meetings schrijven samenvattingen van deze meetings. Deze worden, met
toestemming van de arts/farmaceut/onderzoeker, gepubliceerd in de rubriek ‘De weg
naar behandeling’.

e De Cure ADOA Foundation aanwezig op congressen
Door zichtbaar te zijn op congressen, meer zichtbaarheid creéren en experts in het
vakgebied spreken. In 2024 wil de Cure ADOA Foundation aanwezig zijn bij Eunos
2024

Geld | I I i I k - Doelstelli
e In 2024 en 2025 streeft de Cure ADOA Foundation ernaar om minstens 100.000
euro aan donaties in te zamelen. Middels onderstaande acties en activiteiten wil de
stichting dit behalen.
1. Fondsen aanschrijving via het platform Fondsenwerving Online
2. (Individuele) Sponsorlopen die geregistreerd zijn via het platform Supporta
3. De Reuzen Wandeltocht 2024 heeft de Cure ADOA Foundation als goed doel
uitgekozen
4. In iedere nieuwsbrief een oproep doen voor donaties en het registreren als
vaste donateur
5. Oproep tot donaties via sociale media
6. Naast de ANBI-status ook het CBF-keurmerk verkrijgen

Verwerving van inkomsten

Onze belangrijkste inkomstenbron om bovengenoemde activiteiten en doelstellingen te
realiseren is de PGO subsidie. Voor het jaar 2024 is deze subsidie toegezegd en is er
hierdoor 75.000 euro te besteden. Van dit geld wordt ook iemand ingehuurd om
verschillende fondsen aan te schrijven met het verzoek tot het (financieel) ondersteunen van
bepaalde activiteiten. Voor 2024 hebben wij al bijdrages ontvangen voor een lotgenotendag
en de ADOA community app.

Het beheer en de besteding van het vermogen
Alle gemaakte donaties worden voor 100% besteed aan onderzoek. Geworven inkomsten

met een specifiek doel (0.a. PGO subsidie, schenking voor een lotgenotendag) zullen in zijn
volledigheid gebruikt worden voor het organiseren van deze activiteiten. Tot op heden is er
100.000 dollar gereserveerd voor onderzoek aan Stanford University.



CURE

ADOA
FOUNDATION

De bestuursleden en genoemde vrijwilligers ontvangen geen vergoeding voor hun werk. Wel
mogen bestuursleden of vrijwilligers gemaakte reiskosten declareren (met uitzondering van
lotgenotendagen). Er is een klein budget voor presentjes aan sprekers.

Het geld wordt beheerd door penningmeester Hedy Smit en het bijhouden van de uitgaven
en inkomsten worden uitgevoerd door een bekwame freelancer. De financiéle jaarrekening
wordt door een gecertificeerde accountant opgesteld en voldoet aan de ANBI en CBF eisen

Ook in 2024 en 2025 staan wij klaar voor mensen met ADOA(-plus)!
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