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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.
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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.
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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.
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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
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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

Jaarrapport

Uitgebracht aan

Stichting Cure ADOA Foundation
te Amsterdam

inzake de
Jaarrekening 2023
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Stichting Cure ADOA Foundation
Het bestuur

Kerstraat 363-A

1017 HW AMSTERDAM

Hilversum, 5 juni 2024

Betreft: Jaarrekening 2023 Stichting Cure ADOA Foundation

Geachte leden van het bestuur,

Hiermede brengen wij u verslag uit van onze werkzaamheden omtrent de jaarrekening 2023 van uw stichting.

1.1 Opdrachtbevestiging

Opdracht

Wij hebben de in dit rapport opgenomen jaarrekening 2023 van Stichting Cure ADOA Foundation te
Amsterdam samengesteld. De jaarrekening is opgesteld op basis van de door het bestuur van de stichting
verstrekte gegevens.

Werkzaamheden

De werkzaamheden die wij in het kader van onze samenstellingsopdracht hebben uitgevoerd bestonden in
hoofdzaak uit het verzamelen, het verwerken, het rubriceren en het samenvatten van financiéle gegevens.
Daarnaast hebben wij de aanvaardbaarheid van de bij het samenstellen van de jaarrekening toegepaste
grondslagen op basis van de door de stichting verstrekte gegevens geévalueerd.

Bevestiging
Op basis van de ons verstrekte gegevens hebben wij de jaarrekening samengesteld onder toepassing van in

Nederland algemeen aanvaarde grondslagen voor financiéle verslaggeving.

Wij vertrouwen hiermee aan uw opdracht te hebben voldaan. Tot het geven van nadere toelichting zijn wij
gaarne bereid.

Hoogachtend,
Trust Finance en Consulting B.V.

M.J. Kok
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Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.1 Balans per 31 december 2023

(Na resultaatbestemming)

ACTIVA € € € €
Vliottende activa
Vorderingen
Overlopende activa 4.582 5.653

4,582 5.653
Liquide middelen 202.584 110.134
Totaal activazijde 207.166 115.787

31 december 2023

31 december 2022




Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.1 Balans per 31 december 2023

(Na resultaatbestemming)

PASSIVA € € € €
Bestemmingsreserves 197.741 110.630

197.741 110.630
Kortlopende schulden
Handelscrediteuren 2.135 5.157
Overlopende passiva 7.290 -

9.425 5.157

Totaal passivazijde 207.166 115.787

31 december 2023

31 december 2022




Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.2 Staat van baten en lasten over 2023

Bijdragen en schenkingen
Baten

Activiteitenlasten

Algemene kosten
Beheerslasten

Exploitatieresultaat

Rentebaten en soortgelijke opbrengsten
Rentelasten en soortgelijke kosten
Som der financiéle baten en lasten

Resultaat

Bestemming resultaat:
Ten gunste van bestemmingsreserve Cure ADOA

2023 2022
€ €

130.424 68.828
130.424 68.828
28.139 20411
15.799 7.566
15.799 7.566
86.486 40.851
1.233 -
-608 -414
625 -414
87.111 40.437
87.111 40.437




Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.3 Toelichting op de jaarrekening
ALGEMENE TOELICHTING

De jaarrekening is opgesteld in overeenstemming met in Nederland algemeen aanvaarde grondslagen voor
financiéle verslaggeving, mede op basis van de Richtlijn voor de Jaarversiaggeving 640 'Organisaties zonder
winststreven'.

Activiteiten

- De stichting heeft ten doel zich primair en rechtstreeks te richten op patiénten met de aandoening
Autosomale Dominante Opticus Atrofie ("ADOA") door in-formatievoorziening, lotgenotencontact en
belangenbehartiging en het bevor-deren en financieren van wetenschappelijk onderzoek naar het elimineren
dan wel substantieel verminderen van de symptomen van de aandoening ADOA, alsmede het verrichten van
al hetgeen met het vorenstaande verband houdt of daartoe bevorderlijk kan zijn, alles in de ruimste zin van
het woord.

- De stichting tracht haar doel onder meer te verwezenlijken door:

a.het werven van fondsen;

b.het beheer van het aanwezige vermogen;

alsmede al hetgeen met het vorenstaande verband houdt of daartoe bevorder-lijk kan zijn in de ruimste zin
van het woord.

- De stichting beoogt niet het maken van winst.

Algemeen nut beogende instellingen (ANBI)
Stichting Cure ADOA is in januari 2019 aangewezen als ANBI.

Vestigingsadres, rechtsvorm en inschrijfnummer handelsregister
Stichting Cure ADOA Foundation, statutair gevestigd te Kerstraat 363-A, 1017 HW te Amsterdam is
ingeschreven bij de Kamer van Koophandel onder dossiernummer 73101222,

ALGEMENE GRONDSLAGEN

Algemeen

De jaarrekening is opgesteld volgens Richtlijn C2 voor kleine fondswervende organisaties.

Activa en passiva worden in het algemeen gewaardeerd tegen de verkrijgings- of vervaardigingsprijs of de
actuele waarde. Indien geen specifieke waarderingsgrondslag is vermeld vindt waardering plaats tegen de
verkrijgingsprijs.

Vergelijking met voorgaand jaar

De gehanteerde grondslagen van waardering en van resultaatbepaling zijn ongewijzigd gebleven ten opzichte
van het voorgaande jaar, met uitzondering van de toegepaste stelselwijzigingen zoals opgenomen in de
desbetreffende paragrafen,



Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.3 Toelichting op de jaarrekening
GRONDSLAGEN VOOR WAARDERING VAN ACTIVA EN PASSIVA

Vorderingen

Vorderingen worden bij eerste verwerking gewaardeerd tegen de reéle waarde van de tegenprestatie, inclusief
de transactiekosten indien materieel. Vorderingen worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen de
geamortiseerde Kkostprijs. Voorzieningen wegens oninbaarheid worden in mindering gebracht op de
boekwaarde van de vordering.

Liquide middelen

Liquide middelen bestaan uit kas, banktegoeden en deposito’s met een looptijd korter dan twaalf maanden.
Rekening-courantschulden bij banken =zijn opgenomen onder schulden aan kredietinstellingen onder
kortlopende schulden. Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde.

Eigen vermogen

Vrij besteedbaar vermogen

Het vrij besteedbaar vermogen is dat gedeelte van het eigen vermogen waarover de daartoe bevoegde organen
zonder belemmering door wettelijke of statutaire bepalingen kunnen beschikken voor het doel waarvoor de
stichting is opgericht.

Bestemmingreserve
Reserve bestemd voor Cure ADOA: een door het bestuur geoormerkt deel van het vermogen
ten behoeve van de uitvoering van de doelstelling van de Stichting.

Kortlopende schulden

Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reéle waarde. Kortlopende
schulden worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen geamortiseerde kostprijs, zijnde het ontvangen
bedrag rekening houdend met agio of disagio en onder aftrek van transactiekosten. Dit is meestal de nominale
waarde.



Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.3 Toelichting op de jaarrekening
GRONDSLAGEN VOOR BEPALING VAN HET RESULTAAT

Algemeen

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de opbrengstwaarde van de geleverde prestaties en de
kosten en andere lasten over het jaar. De opbrengsten op transacties worden verantwoord in het jaar waarin
zij zijn gerealiseerd.

Het resultaat wordt tevens bepaald met inachtneming van de verwerking van ongerealiseerde
waardeveranderingen van op reéle waarde gewaardeerde vastgoedbeleggingen, de onder de vlottende activa
opgenomen effecten en afgeleide financiéle instrumenten die niet zijn aangemerkt als afdekkingsinstrument.

Baten

Onder baten wordt verstaan de bedragen voor de in het verslagjaar geleverde goederen of diensten na aftrek
van kortingen en dergelijke en van over de omzet geheven belastingen, alsmede de baten uit hoofde van
giften, subsidies, sponsorbijdragen en overige ontvangsten.

Kosten

De kosten worden bepaald op historische basis en toegerekend aan het verslagjaar waarop zij betrekking
hebben.

-10 -



Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.4 Toelichting op de balans
ACTIVA
VLOTTENDE ACTIVA

Vorderingen

Overlopende activa
Nog te ontvangen donaties
Vooruitbetaalde kosten

Liquide middelen
ABN Amro nr. 641
ABN Amro spaar nr. 955

211 -

31-12-2023 31-12-2022
€ €

2.582 5.653

2.000 -

4.582 5.653

23.283 15.513

179.301 94.621

202.584 110.134




Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.4 Toelichting op de balans

PASSIVA
2023 2022
€ €
Bestemmingsreserve Cure Adoa
Stand per | januari 110.630 70.193
Bestemming resultaat boekjaar 87.111 40.437
Stand per 31 december 197.741 110.630

Voorstel tot bestemming van het resultaat over het boekjaar 2023
Voor de verwerking van het saldo over het boekjaar 2023 wordt verwezen naar de staat van baten en lasten.

KORTLOPENDE SCHULDEN
31-12-2023 31-12-2022
€ €

Handelscrediteuren
Crediteuren 2.135 5.157
Overlopende passiva
Vooruit ontvangen donaties 5.200 -
Nog te betalen kosten 2.090 -

7.290 -

Niet in de balans opgenomen rechten en verplichtingen

Voor het jaar 2024 is er door het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport een subsidieverlening
toegezegd van maximaal € 75.000.

-12-



Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.5 Toelichting op de staat van baten en lasten

2023 2022

€ €
Baten
Bijdragen en schenkingen 105.425 43.829
Subsidies 24.999 24.999

130.424 68.828
Bijdragen en schenkingen
Donaties/bijdragen bedrijven 40.370
Donaties/bijdragen organisatie zonder winststreven 33.670
Donaties/bijdragen particulieren 31.385

105.425

Bijdragen en schenkingen
Zowel in het jaar 2023 als 2022 waren er tenminste honderd unieke donateurs geweest, die per kalenderjaar
elk tenminste € 25,- hebben bijdragen. In 2023 waren er 421 donaties ontvangen die hoger waren dan € 25,-.

Subsidies

Dit betreft een instellingssubsidie van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport voor het jaar
2023. De subsidie is bedoeld voor de kernfuncties (€ 14.999) en een aanvullend bedrag voor de backoffice (€
10.000). De subsidie is volledig benut in 2023.

Activiteitenlasten

Lotgenotendag 15.681 3.370

Kosten informatievoorziening 12.408 17.041

Kosten belangenbehartiging 50 -
28.139 20.411

Algemene kosten

Administratie- en advieskosten 1.750 1.500

Abonnementen - 606

Office support/back office 14.049 5.460
15.799 7.566

-13-



Stichting Cure ADOA Foundation
Jaarrapport

2.5 Toelichting op de staat van baten en lasten

2023 2022
€ €
Financiéle baten en lasten
Rentebaten en soortgelijke opbrengsten
Rentebate rekening courant banken 1.233 -
Rentelasten en soortgelijke kosten
Bankkosten en provisie 608 414

- 14 -



Stiehting Cure ADOA Foundation
Jaayrapport

3. Overige gegevens

3.1 Voorstel tot bestemming van het resultaat over het boekjaar 2023

Voor de verwerking van het saldo over het boekjaar 2023 wordt verwezen naar de staat van baten en lasten.

Het bestuur:

de heer S.F. Dikhoff mevrouw G.B.L. den Hollander - Beijer

P
e

Pt

<mevrouw H. Sinit - Wigchers

mevrouw K. Warink

Vastgesteld in de algemene bestuursvergadeting d.d. 17 juni 2024,
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