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Beste lezer

Met trots presenteren wij je het sociaal en financieel jaarverslag van Stichting Ushersyndroom voor het jaar 2023. Dit 
verslag biedt een kort overzicht van de activiteiten, prestaties en financiële gezondheid van onze stichting gedurende 
het afgelopen jaar.
We hebben in 2023 ons nieuw beleidsplan gepresenteerd en een nieuwe moonshot geformuleerd: “In 2030 is 
Nederland bekend met het Ushersyndroom en is diagnose, zorg en behandeling standaard geworden”. Dit is de 
nieuwe en uitdagende missie voor onze Stichting Ushersyndroom en iedereen die hierbij betrokken is.
Stichting Ushersyndroom heeft zich opnieuw ingezet voor het vergroten van bewustzijn, het ondersteunen van 
onderzoek en het bieden van hoop aan degenen die leven met het Ushersyndroom. Samen met onze betrokken 
medewerkers, vrijwilligers, donateurs en partners hebben we significante vooruitgang geboekt in het realiseren van 
deze doelen.
Ons sociaal jaarverslag belicht de diverse initiatieven en evenementen die we hebben georganiseerd. Van 
voorlichtingscampagnes tot community-building activiteiten, we hebben er alles aan gedaan om mensen te 
informeren, te verbinden en te ondersteunen.
Daarnaast biedt ons financieel jaarverslag een transparant overzicht van onze inkomsten en uitgaven. We zijn 
dankbaar voor het vertrouwen en de steun van al onze donateurs en sponsoren, wiens bijdragen het mogelijk maken 
dat we onze activiteiten hebben kunnen ontplooien. In het jaar 2023 hebben we ook vier nieuwe wetenschappelijke 
studies financieel kunnen ondersteunen.
Hoewel we terugkijken op een jaar vol uitdagingen, zijn we ook hoopvol gestemd over de toekomst. 
Samen kunnen we werken aan een toekomst zonder beperkingen, zonder grenzen, zonder Ushersyndroom.
Namens het bestuur en alle betrokkenen van Stichting Ushersyndroom, danken wij u hartelijk voor uw steun en 
betrokkenheid.
Met vriendelijke groet,
Ivonne Bressers
Voorzitter Stichting Ushersyndroom



Wetenschap en 
onderzoek

Dankzij steun van onze stichting en onze donateurs zijn 
er een aantal mooie onderzoeken opgestart en 
voortgezet.

Zo werkt Dr. Kerstin Nagel-Wolfrom hard aan een beste 
aanpak voor een behandeling voor USH1B en heeft 
Merel Stemerdink in het RadboudUMC een 
zebravismodel kunnen ontwikkelen voor USH2C.

Dr. Ronald Roepman heeft met hulp van de opbrengsten 
van de Usherawarenessday zijn onderzoek kunnen 
starten voor zijn onderzoek: Harnessing autophagy to 
combat macular degeneration

Met de Moonrocket grant heeft de stichting 2 
baanbrekende onderzoeken kunnen financieren. Lees 
meer

https://www.ushersyndroom.nl/onderzoek-naar-beste-aanpak-voor-ush1b/
http://www.ushersyndroom.nl/wie-ruimt-de-troep-van-de-kegeltjes-op/
http://www.ushersyndroom.nl/wie-ruimt-de-troep-van-de-kegeltjes-op/
https://ushersyndroom.nl/toekenning-aan-twee-baanbrekende-projecten/
https://ushersyndroom.nl/toekenning-aan-twee-baanbrekende-projecten/


(H)erkenning voor Slaapproblematiek. Jessie 
Hendricks publiceert: Evaluation of sleep 
quality and fatigue in patients with Usher
syndrome type 2a. Presentatie

Merel Stemerdink en haar collega’s in het 
Radboudumc hebben een zebravismodel 
ontwikkeld met een gendefect in adgrv1 (het 
USH2C-gen).

https://www.ushersyndroom.nl/herkenning-van-slaapproblematiek-bij-ush2a/
https://www.youtube.com/watch?v=X-7_IcrJ-JI
https://www.ushersyndroom.nl/het-allereerste-adgrv1-zebravismodel-is-gepresenteerd/
https://www.ushersyndroom.nl/het-allereerste-adgrv1-zebravismodel-is-gepresenteerd/
https://www.ushersyndroom.nl/het-allereerste-adgrv1-zebravismodel-is-gepresenteerd/


In actie voor 
Ushersyndroom

Een greep uit de mooie acties van 2023!

• Cash for Usher-fair Wassenaar Lees 
meer

• Benefietfeest Rijnsburg, Lees meer

• Global Usher Awareness Day in 
combinatie met NL wandelt voor 
Usher in het spoorwegmuseum 
Utrecht

https://www.ushersyndroom.nl/cash-for-usher-fair/
https://www.ushersyndroom.nl/cash-for-usher-fair/
https://www.ushersyndroom.nl/samen-feesten-voor-ushersyndroom/
https://www.ushersyndroom.nl/global-usher-awareness-day-2023/
https://www.ushersyndroom.nl/nederland-wandelt-voor-usher-2/
https://www.ushersyndroom.nl/feestelijke-dag-voor-iedereen/
https://www.ushersyndroom.nl/feestelijke-dag-voor-iedereen/


Let USH Talk

• Online evenement met 
inspirerende tafelgasten

• Aankondiging van de vierde 
editie in 2024

Meer informatie

https://www.ushersyndroom.nl/kom-in-actie/doe-mee-met-een-event/online-event-let-ush-talk/


Ushersyndroom in de spotlight

• Radiospot op Qmusic

• Postercampagne

• Magazine "Hoe doen zij dat?“

• In de media

http://www.ushersyndroom.nl/winkel/
https://www.ushersyndroom.nl/kennisportaal/media/


Achter de schermen
• Door aansluiting bij 

Transnational Giving Europe nu 
mogelijk om Fiscaal vriendelijk te 
schenken in België.

• Beleidsplan 2030 met een 
nieuwe moonshot: "In 2030 is 
Nederland bekend met het 
Ushersyndroom en zijn 
diagnose, zorg en behandeling 
standaard geworden”

https://toekomst.ushersyndroom.nl/


Bedankt aan alle vrijwilligers!

• Belang van vrijwilligers voor Stichting Ushersyndroom

• Ook vrijwilliger worden? Lees meer!

https://www.ushersyndroom.nl/over-ons/vacatures/
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