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Jaarverslag 2023
Stichting Cure ADOA Foundation

Met genoegen presenteren wij u het jaarverslag van Stichting Cure ADOA Foundation over het
jaar 2023. Dit verslag geeft een overzicht van onze activiteiten, onze doelen en onze bereikte
resultaten .

Stichting Cure ADOA Foundation is opgericht met als doel het stimuleren van behandeling en
genezing van autosomale dominante opticusatrofie (ADOA) en het bevorderen van interactie
tussen ADOA-patiénten, artsen, onderzoekers, farmaceutische industrie en internationale
ADOA-organisaties. Daarnaast willen we een vertrouwde plek zijn voor ADOA-patiénten en hun
naasten.

In 2023 hebben we ons opnieuw gericht op onze doelen:

1. Geld inzamelen voor wetenschappelijk onderzoek

2. Bekendheid geven aan ADOA, nationaal en internationaal

3. Interactie bevorderen tussen ADOA-patiénten, artsen, onderzoekers, farmaceutische
industrie en internationale ADOA-organisaties

4. Een vertrouwde plek zijn voor ADOA-patiénten en hun naasten

We zijn verheugd te kunnen melden dat we op deze terreinen flinke vooruitgang hebben
geboekt. We hebben veel geld ingezameld, de bekendheid van ADOA vergroot en de interactie
tussen verschillende partijen bevorderd.

Onze bestuurssamenstelling in 2023 was als volgt:

Sander Dikhoff (voorzitter)

Kim Warink (vice-voorzitter)

Gabriélle den Hollander—Beijer (secretaris)
Hedy Smit - Wigchers (penningmeester)
Lotte de Jonge (lid)

Maud van Gerwen (lid)

Ook hebben we dit jaar weer flink wat hulp gehad van een aantal vrijwilligers. We willen hen
daar erg voor bedanken, want zonder hun hulp waren we nu niet zo ver gekomen! We hopen
dat dit jaarverslag u inspireert om ons te helpen, maar willen u ook vooral laten zien wat wij
gedaan en bereikt hebben.

Vriendelijke groet,
Gabriélle den Hollander-Beijer
Secretaris
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Wat we hebben gedaan?

1. Geld inzamelen voor wetenschappelijk onderzoek

« We hadden begin 2024 meer dan 240 donateurs in buiten- en buitenland die elk
minimaal 25 euro per jaar doneren.

« Verder hebben we een actiepagina op onze website gemaakt waardoor er simpel een
actie, om geld op te halen, kan worden gemaakt. Zie ook: https://adoa.eu/kom-in-
actie

« Sinds mei 2022 worden de bezoekers van het Motor- en Brommermuseum in
Schoonoord gevraagd om een vrijwillige bijdrage. Dit heeft in 2023 € 11.000,--
opgeleverd.

« Op 16 januari was er in Rotterdam een goede doelen diner, georganiseerd door de
medisch faculteitsvereniging. De opbrengst hiervan was 2671, 59 euro.

« Voor het eerst waren we actief betrokken bij een groot sportevenement om aandacht
te vragen en donaties op te halen. Met meer dan 20 lopers hebben we meegedaan
aan de Damloop en meer dan € 7000,-- opgehaald.

« We hebben officiéle stukken voor het aanvragen van fondsen en subsidies gebruikt om
diverse fondsen aan te schrijven waardoor we in 2023 € 17.500,-- hebben ontvangen
voor wetenschappelijk onderzoek.

« Voor de financieren van onze projecten en activiteiten hebben we door
fondsenwerving in 2023 € 17.700,-- van diverse fondsen ontvangen.

« Onze vaste ambassadeur Nina Warink, content creator op Instagram, heeft met de
verkoop van haar kleding € 5.504,-- opgehaald.

« Eind december heeft Bouwbedrijf Jongerius voor de tweede keer met hun
kerstruienactie gekozen voor onze stichting en hiermee een bedrag van € 13.000,--
opgehaald en gedoneerd.

« Totaal hebben we het afgelopen jaar meer dan € 87.000,-- ontvangen aan donaties en
giften voor wetenschappelijk onderzoek.

« We hebben sinds de oprichting in november 2018 met al onze inspanningen meer dan
€ 195.000,-- opgehaald voor onderzoek.



https://adoa.eu/kom-in-actie
https://adoa.eu/kom-in-actie
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Bekendheid geven aan ADOA, nationaal en internationaal

We hebben een nieuwe website gelanceerd: www.adoa.eu met een voorleesfunctie
en een toegankelijkheidstool. Deze houden we up to date met informatie over
onderzoek, acties, bekendheid, onze activiteiten, etc. De website is inmiddels
beschikbaar in negen verschillende talen.

We maken ieder kwartaal een nieuwsbrief in 3 talen (Nederlands, Engels en Duits)
waarmee we nationaal en internationaal bijna 700 mensen bereiken.

Wekelijks plaatsen we berichten op onze social media met relevante informatie voor
en door patiénten.

In het nieuwste boek van Heleen van Royen, Juice genaamd, heeft één van personages
ADOA en hebben twee bestuursleden Heleen geholpen met informatie over het leven
met ADOA.

Tijdens de De Dam tot Dam loop hebben 20 lopers, waaronder onze ambassadeur
Nina Warink, aandacht gevraagd voor ADOA(-plus) en geld opgehaald voor
wetenschappelijk onderzoek.

Daniélle heeft ADOA en houdt van lekker eten, hierover schrijft ze in haar blog
Foodaholic. Ze is door zowel Linda als WendyOnline geinterviewd over het leven met
ADOA.

De tweede editie van de Kersttruienactie was opnieuw een groot succes. Het aantal
mensen dat in een kersttrui voor ADOA op de foto ging was nog groter dan in 2022.
Kim en Hedy hebben een gastcollege verzorgd voor de studenten van de optometrie-
en orthoptieopleiding van de Hogeschool Utrecht.

Lowie van Eck heeft ADOA en werd in november Nederlands Kampioen Running Blind,
een geweldige prestatie!

Kirsten Smit heeft met haar afstudeerproject “Scan_022.tiff” veel aandacht
getrokken. Het enorm grote doek was te bewonderen bij de Graduationshow 2023 op
het terrein van De Toekomst in Scheemdag en ook bij Kunst aan de Vaart in Assen.

Op onze nieuwe website plaatsen we regelmatig nieuwe inhoud en op onze social
media plaatsen we iedere week berichten over relevante zaken.

Hedy heeft op het Women Only Event 2023 van de SNS over ADOA gesproken.



http://www.adoa.eu/
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Interactie bevorderen tussen ADOA-patiénten, artsen, onderzoekers, farmaceutische
industrie en internationale ADOA-organisaties

We hebben regelmatig contact met de artsen uit onze medische adviesraad maar ook
met internationale artsen en onderzoekers op gebied van ADOA in Duitsland,
Denemarken, China, Frankrijk, Itali€, het Verenigd Koninkrijk, de Verenigde Staten,
Australié, Denemarken, Zweden en andere landen.

Op onze website plaatsen we in de serie ‘De weg naar behandeling’
(https://adoa.eu/de-weg-naar-de-behandeling) regelmatig verslagen en updates van
de gesprekken en interviews die we internationaal met onderzoekers en
farmaceutische bedrijven hebben.

Met Peter Makai hebben we iemand gevonden die doorlopend contact heeft met
onderzoekers over de hele wereld. Hij organiseert online meetings en verzorgt de
input voor ‘De weg naar behandeling’ en verdiepende stukken over bijvoorbeeld
genetica, ADOA(-plus) en Idebenone.

We hebben contact met de verschillende vakverenigingen van de klinische genetica,
oogartsen, optometristen en de diverse opleidingen en medische faculteiten.

We zijn lid van het VSOP en is er contact met ERN-EYE en Eurordis.

We hebben contact met internationale patiéntenorganisaties op gebied van ADOA en
andere zeldzame, erfelijke oog(zenuw)aandoeningen.



https://adoa.eu/de-weg-naar-de-behandeling
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4. Een vertrouwde plek zijn voor ADOA-patiénten en hun naasten

« Patiénten uit binnen- en buitenland kunnen contact met ons opnemen voor
persoonlijk advies. Inmiddels hebben we nu ook inzichtelijk gemaakt hoeveel
lotgenoten we tot nu toe gevonden hebben per land/ werelddeel. En we groeien nog
volop. Dit verschijnt regelmatig in onze nieuwsbrieven.

« Via nieuwsbrieven, berichten op Facebook, Instagram en LinkedIn geven we actuele
informatie over relevante onderzoeken in de talen Nederlands, Engels en
Duits. Daarnaast wordt er ook steeds nieuws in de nieuwsbrieven geplaatst, zodat
iedereen bijvoorbeeld op de hoogte is van de nieuwste hulpmiddelen, uitjes en andere
belangrijke dingen die je als lotgenoot moet weten.

« Via een besloten Facebook-groep wisselen we kennis en ervaringen onderling uit.

« De lotgenotendag van 21 januari werd door ruim 50 mensen bezocht. Hier werden ook
doppers en pennen uitgedeeld voor lotgenoten, met ons logo erop.

« We hebben op 18 november ons vijfjarig bestaand gevierd met meer dan 100
deelnemers, kinderen, naasten, sprekers, voorlichters, artsen en onderzoekers. Het
was een geweldig mooie dag, zie ook: https://adoa.eu/nieuws/vijfiarig-jubileum

« Ook hebben we andere lotgenotenbijeenkomsten georganiseerd, waar we een arts
uitnodigen om voorlichting te geven en onderling kennis, informatie en steun wordt
uitgewisseld.

« Onze website kent een aparte lotgenotenpagina en kinderpagina. Daarin wordt
informatie verstrekt over ADOA, ADOA-plus en bijvoorbeeld over ADOA en kinderwens
en erfelijkheid.

« Sinds augustus 2022 hebben we een eigen ADOA-community app waar lotgenoten van
over de hele wereld met elkaar informatie en ervaringen kunnen uitwisselen. Het
aantal leden groeit gestaag.

o 0ok de ADOA- plus WhatsApp wordt druk bezocht en er worden ervaringen
uitgewisseld.

« Bij Orphanet staan we geregistreerd als internationale patiéntenvereniging voor ADOA
en ADOA-plus.

« In Nederland zijn we een door het VWS erkende patiéntenorganisatie sinds 2022.

« We zijn gegroeid naar bijna 400 patiénten, merendeel Nederlands en Duits maar ook
uit andere (Europese) landen uit meer dan 140 families.



https://adoa.eu/nieuws/vijfjarig-jubileum
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/SupportGroup_Search.php?lng=NL&data_id=144910&title=Cure%20ADOA%20Foundation
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Begroting

De financiéle jaarrekening van 2023 is opgesteld door een accountant en is te raadplegen op
onze website: https://adoa.eu/de-stichting. Het jaar werd gestart met een reserve van 108.000
euro voor wetenschappelijk onderzoek en het jaar is afgesloten met een bedrag van meer dan
195.000 euro.

We zijn trots op dit fantastische resultaat, dat werd bereikt met behulp van donaties, zakelijke
giften en fondsenwerving. Als we deze positieve trend weten voort te zetten, kunnen we het
onderzoek bij Stanford jaarlijks blijven financieren.

De kosten die in 2023 zijn gemaakt, zijn gefinancierd vanuit de PGO-subsidie die hiervoor
bestemd is en door bijdrages van fondsen voor onze activiteiten, zoals bijvoorbeeld het
Oogfonds.


https://adoa.eu/de-stichting

