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Jaarverslag 2024
Stichting Cure ADOA Foundation

Hierbij presenteren wij u het jaarverslag van Stichting Cure ADOA Foundation over het jaar
2024. Dit verslag geeft een overzicht van onze activiteiten, doelen en behaalde resultaten.

In 2024 hebben we ons opnieuw gericht op onze doelen:

1. Geld inzamelen voor wetenschappelijk onderzoek naar ADOA.

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 al deze terreinen in 2024 flinke vooruitgang
hebben geboekt. We hebben veel geld ingezameld, de bekendheid van ADOA vergroot en de
interactie tussen verschillende partijen bevorderd.

Onze bestuurssamenstelling was begin 2024 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)

In het najaar hebben enkele wijzigingen binnen het bestuur plaatsgevonden. Wouter Jongerius
heeft Sander Dikhoff opgevolgd als voorzitter en ook Kim Warink is uit het bestuur getreden. De
samenstelling van het bestuur is nu als volgt:

* Wouter Jongerius (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 zijn hen daar
erg dankbaar voor. Zonder hun hulp hadden we niet zo veel kunnen bereiken. We willen u met
behulp van dit jaarverslag laten zien wat wij gedaan en bereikt hebben. Ook hopen we dat het u
inspireert om ons te helpen.

Met een vriendelijke groet,

Gabriélle den Hollander-Beijer Secretaris
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Wat we hebben in 2024 gedaan?

1. Geld inzamelen voor wetenschappelijk onderzoek
* Meer dan 430 donateurs in binnen- en buitenland (ieder minimaal €25 per jaar).

* Deelname aan sportevenementen en sponsoracties: €7.500 opgehaald.

* De ReuzenWandelTocht stond in het teken van ADOA: €5.328 ingezameld.

* Bouwbedrijf Jongerius' kersttruienactie: bijna €22.000 opgehaald.

* Donaties bij het Motor- en Brommermuseum in Schoonoord: €11.500 in 2024.
* Fondsen en subsidies: €12.600 ontvangen voor onderzoek.

* Totale opbrengst voor onderzoek: bijna €64.000 in 2024.

Dankzij de bovenstaande donaties konden we in het najaar $100.000 schenken aan
Stanford Medicine voor onderzoek naar het herstel van oogzenuwcellen.

2. Bekendheid geven aan ADOA, nationaal en internationaal

* ADOA Awareness Day op 23 november (samen met ADOA Association USA).

* Deelname aan ZieZo-beurs in Utrecht.

* Lancering ADOA-podcast (op Spotify, Apple Podcasts en Podimo).

* Ondertekening van een oproep van D66 om Europees samen te werken zodat
mensen met zeldzame aandoeningen beter worden geholpen.

* Website gelipdatet, beschikbaar in tien talen.

* Publicatie digitale patiéntenfolder in zeven talen (Spaans, Turks, Italiaans, Frans,
Duits, Engels en Nederlands). In de laatste drie talen is ook een gedrukte versie
beschikbaar.

* Wekelijkse social media-updates.

* Kersttruienactie van Bouwbedrijf Jongerius leverde aandacht op in het AD en de
aanverwante kranten van ADR Nieuwsmedia.

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

* Contact met internationale artsen en onderzoekers (VS, Duitsland, Denemarken,
China, Frankrijk, Itali¢, VK, Australié, Zweden).

* Deelname aan EUNOS2024-congres (contact met medische experts).

* Regelmatige updates in 'De weg naar behandeling' op de website.

* Aansluiting bij Eurordis in 2025.

* Samenwerking met klinische genetica, oogartsen en medische faculteiten.

* Deinformatie over de clinical trials van zowel PYC Therapeutics als Stoke
Therapeutics gedeeld met onze achterban.
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4. Een vertrouwde plek voor ADOA-patiénten en hun naasten

e Patiénten uit binnen- en buitenland kunnen contact met ons opnemen voor
persoonlijk advies.

* Actieve lotgenotencontacten via social media en besloten Facebook-groep.

* Succesvolle lotgenotendagen op 23 maart en 9 november.

 ADOA-community app groeit verder.

* Via nieuwsbrieven en nieuwsflitsen geven we actuele informatie over relevante
onderzoeken in de talen Nederlands, Engels en Duits.

* We plaatsen meerdere berichten per week op Facebook, Instagram en LinkedIn.

* Onze website biedt uitgebreide informatie voor patiénten en families. Er is ook een
aparte kinderpagina.

Begroting

De financiéle jaarrekening van 2024 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
ongeveer 195.000 euro voor wetenschappelijk onderzoek en het jaar is afgesloten met
een bedrag van meer dan 169.000 euro. Het eindbedrag is lager omdat we in september
€ 90.611 hebben gedoneerd aan Stanford Medicine.

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 Medicine jaarlijks blijven financieren.

De kosten die in 2024 zijn gemaakt, zijn gefinancierd vanuit de PGO-subsidie die hiervoor
bestemd is en door bijdrages van fondsen voor onze activiteiten, zoals bijvoorbeeld het
Bartiméus Fonds, het KSBS en donaties uit het bedrijfsleven.

Vooruitblik naar 2025

Voor 2025 hebben we weer genoeg plannen en ambities, waaronder:

e Aanvraag projectsubsidie bij VWS.

e Aanvraag van het CBF-keurmerk.

e Realiseren van een informatiefolder gericht op zorgverleners.

e Deelname aan het congres van het NOG in Maastricht in april 2025.
e Het ontwikkelen van ADOA software voor AR-brillen.

e Deelname aan de Oogbeurs in september 2025.

e Een tweede serie Podcasts.

e Verdere uitbreiding van fondsenwerving.


https://adoa.eu/de-stichting
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e \Voortzetten internationale samenwerkingen.
e Meer aandacht voor publiciteit en patiéntenondersteuning.
e Mogelijk een nieuwe donatie aan Stanford Medicine.

e Meewerken aan het eerste officieel erkende Expertisecentrum voor zeldzame
aandoeningen speciaal voor ADOA en ADOA-plus.



