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Jaarverslag 2023 met doorkijk naar 2024

Voor u ligt het Jaarverslag 2023 van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting. Tevens is - waar dat

zinvol werd geacht - een doorkijk opgenomen naar 2024.

Vooraf

Het ontbreken van geld voor wetenschappelijk oogonderzoek is schokkend. Het betekent dat heel
veel mensen geen kans krijgen op voorkoming of genezing van ernstige slechtziendheid of

blindheid. De

Nederlandse Oogonderzoek Stichting wil dit tegengaan.

Veel mensen worden vroeg of laat getroffen door een oogaandoening. Blindheid en
slechtziendheid hebben een enorme impact op het leven. Wetenschappelijk onderzoek is nodig
om inzicht te verkrijgen in de oorzaken van oogaandoeningen. Op grond daarvan kunnen
behandelmethoden ontwikkeld worden. Zo wordt het mogelijk ernstige slechtziendheid of
blindheid te voorkomen of mensen die al hierdoor getroffen zijn een kans te bieden op genezing

en verbetering van het dagelijks leven.

Onze stichting heeft al jaar en dag de status van Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI). Bij het
opstellen dan dit Jaarverslag 2023 is met de eisen van de ANBI rekening gehouden. Op 1 maart
2022 heeft de stichting tevens de CBF-erkenning van het Centraal Bureau Fondsenwerving (CBF)
verkregen. Het CBF houdt er toezicht op dat een goed doel daadwerkelijk bijdraagt aan een betere
wereld, zorgvuldig omgaat met elke euro, verantwoording aflegt en zich onafhankelijk laat

controleren.
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Missie, visie en ambitie

De Nederlandse Oogonderzoek Stichting is opgericht in 2004 met als belangrijkste doel fondsen
te werven voor wetenschappelijk oogonderzoek. Voor veel aandoeningen bestaat een behandeling.
Maar helaas niet voor alle. Er zijn nog steeds oogaandoeningen die niet behandeld kunnen worden.
Alleen alin Nederland betekent dit dat circa 500.000 mensen met zeer ernstige slechtziendheid of
blindheid te kampen krijgen.

Blindheid en slechtziendheid hebben een enorme impact op het leven.

Onderzoek moet inzicht verschaffen in de oorzaken van ernstige oogaandoeningen. De
Nederlandse

Oogonderzoek Stichting wil via wetenschappelijk onderzoek behandelingen mogelijk maken die
voorkomen dat volwassenen en kinderen slechtziend of blind worden. De Nederlandse
Oogonderzoek Stichting heeft tevens tot doel om de vergaarde kennis en inzichten te verspreiden;
via onder meer de website, webinars, publicaties, congressen en doelgroepgerichte
bijeenkomsten. De doelen van de stichting zijn vastgelegd in de statuten van de stichting. De

statuten zijn gepubliceerd op de website van de stichting.

Het bestuur van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting streeft ernaar om de stichting
zichtbaarder te maken en daarmee meer geld te generen voor wetenschappelijk
oogonderzoek. Zoals voorheen zal de stichting vasthouden aan haar beleid om de 'overhead' -
kosten zo laag mogelijk te houden.

De Nederlandse Oogonderzoek Stichting werkt nauw samen met andere organisaties die een

duidelijke relatie hebben met haar doelstellingen en onderzoeksvelden.

Terugblik op doelstellingen en activiteiten in 2022 en 2023
De Nederlandse Oogonderzoek Stichting had voor 2022 en 2023 op drie specifieke doelen ingezet:

® duidelijker in beeld komen;
® samenwerkingsverbanden versterken met als doel een groter bereik om zo meer geld voor

wetenschappelijk onderzoek te verwerven;

® professionalisering van het bestuur inzake portefeuilleverdeling en jaarverslaglegging.



Nederlandse
Oogonderzoek
Stichting
Op 1 juli 2021 is de nieuwe website 'live' gegaan. Concrete onderzoekthema's waar de
Nederlandse Oogonderzoek Stichting geld voor werft, zijn met duidelijke toelichtingen en
begrotingen op de website geplaatst. De mogelijkheden om te doneren zijn vergemakkelijkt
en vergroot.
De campagne 'Geen Kind Meer Blind', die de Nederlandse Oogonderzoek Stichting in 2019 is
gestart, heeft op de nieuwe website extra gezicht gekregen. Ook met betrekking tot kinderen en
jong volwassenen zijn er twee specifieke onderzoeksthema's uit deze campagne toegevoegd aan

de nieuwe website, namelijk. de

ziekte van Stargardt en gentherapie. Vanaf de 'live’-gang van de website wordt het bezoek aan
de website gemonitord. Naast betere zichtbaarheid via de website, is ingezet op een brochure
over nalaten aan de Nederlandse Oogonderzoek Stichting. Het bestuur heeft daartoe zelf de
teksten en het beeldmateriaal samengesteld. Toegevoegd aan de portefeuille van een van de

bestuursleden is de inzet van 'social media' voor fondsenwerving,

In 2022 heeft het bestuur van de stichting gewerkt aan de brochure 'Hoe wilt u nalaten?
Informatie over nalaten aan de Nederlandse Oogonderzoek Stichting'. De brochure is begin 2023
van de pers gerold. In deze brochure is toegelicht hoe de Nederlandse Oogonderzoek Stichting
gesteund kan worden met een nalatenschap. De brochure is een aanvulling op alle informatie op
de website inzake doneren. In de brochure is een handig stappenplan inzake testament, erf- en
schenkbelasting opgenomen. De brochure is en wordt verspreid onder (familie en vrienden van)

patiénten, onderzoekers, notarissen en (vermogende) particulieren.

In 2023 heeft de Nederlandse Oogonderzoek Stichting met een bedrag van € 25.000,— de aanschaf
van een 'adaptive optcis' camera gesubsidieerd. De helft van de bijdrage van de Nederlandse
Oogonderzoek Stichting kwam tot stand via een crowdfunding door een van de patiénten met de
Ziekte van Stargardt. Met deze camera is het mogelijk het precieze aantal resterende staafjes en
kegeltjes te bepalen en zodoende het stadium van de Ziekte van Stargardt en het verloop van de
behandeling goed te beoordelen. Samen met de onderzoekers van het Radboudumc wordt zo ook
pr rondom de Ziekte van Stargardt gegenereerd. De camera wordtinmiddels ook gebruikt om extra
beeldvorming mogelijk te maken bij patiénten met andere ziektebeelden zoals retinale dystrophie

en leeftijdsgebonden maculadegeneratie.
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In 2021 is op basis van een aantal subsidies gestart met het opzetten van een landelijk netwerk en
database met betrekking tot leeftijdsgebonden maculadegeneratie, het zg. MacuNED. Bij dit
project zijn het

Radboudumc (Nijmegen), het Catharina Ziekenhuis (Eindhoven) en het Elisabeth-TweeSteden
Ziekenhuis (Tilburg) betrokken. De database zal gevuld worden met voor wetenschappelijk
onderzoek belangrijke data en zal toegankelijk zijn voor alle onderzoekers vanuit verschillende
(onderzoeks)centra. De database zal zo ingericht worden dat het proces van opslaan en
beschikbaar stellen van 'imaging data' van patiénten aan alle veiligheidseisen voldoet. In 2022 en
2023 is aandacht besteed aan de juridische en organisatorische kanten van de opzet van een
landelijk netwerk. In 2023 heeft het landelijk netwerk vorm gekregen. Voor het totale
onderzoeksprogramma vanaf 2024 is de financiering nog niet sluitend. De Nederlandse
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Stichting heeft in 2021 een subsidie verstrekt van € 62.092,50 ten behoeve van de inzet van een

promovendus.

Contacten met onderzoekers op het gebied van nieuwe behandelingen voor netvliesaandoeningen
en potentieel grote donateurs, hebben er in 2022 toe geleid dat tussen de Nederlandse
Oogonderzoek Stichting en een grote particuliere donateur een intentieverklaring werd
ondertekend. Een particuliere donateur wilde bijdragen aan de ontwikkeling van een gentherapie
die de ziekteprogressie bij erfelijke netvliesaandoeningen kan stoppen; in eerste instantie o.m.
voor jonge patiénten met de Ziekte van

Stargardt. Begin 2023 is dit succesvol omgezet naar een schenking van € 150.000,— ten behoeve
van het onderzoek ‘optimalization of existing and discovery of new therapeutic antisense
oligonuceotides to combat retinal disease'. Dit onderzoek is onderdeel van de ontwikkeling van

een gentherapie. Het volledige bedrag van deze donatie is ingezet voor dit onderzoek.

DCMD is een zeldzame erfelijke oogziekte. Persoonlijke initiatieven van patiénten en hun familie
zorgen er al jaren voor dat onderzoek naar de oorzaak van deze ziekte wordt mogelijk gemaakt.
De Nederlandse

Oogonderzoek Stichting verzorgt sinds 2014 'om niet' voor de DCMD -familie de administratie en

het beheer van de gelden. Op 18 november 2023 heeft een DCMD-bijeenkomst plaatsgevonden op

het Radboudumc; patiénten, familie en onderzoekers waren daar aanwezig. In het DCMD-
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onderzoek is veel vooruitgang geboekt , echter aanvullend onderzoek is nodig. De kosten daarvan
worden geschat op nog € 40.000,- . Met dat oogmerk is een speciale flyer gemaakt. Via de website

van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting wordt ook aandacht gevraagd voor DCMD.

De afgelopen jaren is de samenwerking met de MaculaVereniging geintensiveerd. Tezamen werd
een campagne opgetuigd om t.a.v. maculadegeneratie meer bekendheid te genereren, de
bewustwording te vergroten en meer gelden te werven voor wetenschappelijk onderzoek naar
juveniele en leeftijdsgebonden maculadegeneratie. De samenwerking met de MaculaVereniging

wordt gecontinueerd en er wordt gekeken naar nieuwe projecten.

Aan de bestemmingsreserves van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting werd in 2023 een
bedrag van € 152.725,- toegevoegd t.b.v.van onderzoek naar de Ziekte van Stargardt. Van deze
reserve werd € 150.000,- aan dit doel besteed. De stand van het fonds voor dit doel was ultimo

2023 € 3.915,- . Naar verwachting zal dit bedrag in 2024 besteed worden.

Aan de bestemmingsfondsen werd in2023 een bedrag van € 17.112,- toegevoegd ten behoeve van
onderzoek naar de ernstige erfelijke oogziekte DCMD. Van de reserve werd € 24.840,- aan dit doel
besteed. De stand van het fonds voor dit doel was ultimo 2023 € 13.380,- . De verwachting is dat
dit bedrag in 2024 besteed zal worden. Eind 2023 is een bedrag van € 2.655,- bestemd voor overige

fondsen.

De Nederlandse Oogonderzoek Stichting streeft naar verdere professionalisering van het bestuur
zonder dat dit gepaard gaat met verhoging van de overheadkosten. Vanaf 2020 is ingezet op
verdere afbakening van portefeuilles tussen de verschillende bestuursleden: financieel,
communicatie en marketing, fondsenwerving, secretarieel, positie van patiénten en onderzoek. In
het najaar van 2021 kon geconstateerd worden dat vijf bestuursleden ieder over een afgebakende

portefeuille beschikten. In 2022 en 2023 is deze ontwikkeling verder vormgegeven.

In 2021 heeft de Nederlandse Oogonderzoek Stichting haar integriteitsbeleid opgesteld en
vastgesteld. In 2023 zijn er geen klachten binnengekomen bij de integriteitsfunctionaris.
De Nederlandse Oogonderzoek Stichting wil haar jaarverslaglegging verder uitbouwen zodat

jaarrekening, jaarverslag en begroting een integraal geheel gaan vormen. De Nederlandse
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Oogonderzoek Stichting zet erop in om de CBF-erkenning te behouden. Voor de stichting betekent
dit meer werk om onder meer de reeds bestaande inhoudelijke en financiéle rapportages van
wetenschappelijk onderzoek, de samenwerking met de MaculaVereniging, de bezoekresultaten
van de website e.a. zaken in een jaarverslag te gieten. Met ingang van 2022 publiceert de
Nederlandse Oogonderzoek naast de jaarrekening en begroting ook een jaarverslag

Verbeterpunten aangedragen door het CBF, derden en de eigen bestuursleden worden opgepakt.

Jaarverslag 2023, jaarrekening 2023 en middelen

De Jaarrekening 2023 (Bijlage 1) en het Jaarverslag 2023 zijn integraal gepubliceerd op de website
van de

Nederlandse Oogonderzoek Stichting.

Vanaf 2022 tot en met 2023 laten de ontvangsten (donaties) en de doelbestedingen een zeer sterke
stijgende lijn zien.

Het eigen vermogen van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting bedroeg op 31 december 2023
€ 83.452,Het bestuur is voornemens om, naast de bestemmingsreserves- en fondsen, een
(aanzienlijk) deel van dit vermogen verder aan te wenden voor de financiering van

wetenschappelijk onderzoek.
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De financiéle gelden van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting worden beheerd door de
penningmeester.

De stichting kent meerdere bankrekeningen. Eventuele spaarrentes worden toegevoegd aan de
algemene bestuursrekening. Met gelden van de stichting worden geen beleggingen of speculaties

op de beurs of andere risicovolle activiteiten gefinancierd.

Per het einde van ieder boekjaar (z kalenderjaar) worden de boeken van de Nederlandse
Oogonderzoek Stichting afgesloten. De boekhouding wordt ter controle en voor het opmaken van
de definitieve jaarrekening aangeboden aan Kooy accountants & belastingadviseurs te 's-
Gravendeel,. Conform de wettelijke verplichting tot publicatie van de jaarrekening véér I juli van
2024, zijn de definitieve jaarrekening

2023 en het inhoudelijke jaarverslag 2023 begin juni 2024 door het bestuur goedgekeurd.

Het bestuur van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting stelt jaarlijks een kort verslag op waarin
de activiteiten van het bestuur en de besteding van de financiéle gelden in het afgelopen jaar zijn
vastgelegd.

Naast een jaarverslag wordt tevens de jaarrekening gepubliceerd. Op deze wijze legt het bestuur
verantwoording af over het gevoerde beleid. Met ingang van het verslagjaar 2022 worden het
jaarverslag, de jaarrekening en de begroting geintegreerd. De begroting 2024, in Bijlage 2, maakt

onderdeel uitvan dit jaarverslag.

De Nederlandse Oogonderzoek Stichting werft financiéle gelden in de vorm van donaties van
particulieren en bedrijven, sponsoring, donaties van deelnemers aan symposia, subsidies en
bijdragen van fondsen. De werving van deze gelden gebeurt enerzijds door een effectieve, directe
manier zoals tijdens contacten met relaties binnen het netwerk van het bestuur, anderzijds door

groter opgezette wervingscampagnes. Het doel is op termijn structurele bijdragen te verkrijgen.

De Nederlandse Oogonderzoek Stichting heeft een ANBI-status aangevraagd en verkregen en is
daardoor verplicht een administratie te voeren. Uit deze administratie blijkt welke bedragen zijn
uitgegeven aan het werven van financiéle gelden en het beheer van de instelling. Dat geldt ook
voor alle andere kosten, wat de aard en omvang van de inkomsten en het vermogen van de
instelling is. De bestuurders van de stichting zetten zich vrijwilligin en ontvangen geen beloning.
Bij een onkostenvergoeding zal dit hooguit gaan om eventuele gemaakte reiskosten, dan wel

administratiekosten. Er worden geen vacatiegelden betaald.
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De ontvangen gelden worden aangewend ten behoeve van de uitvoering van de doelstellingen van
de stichting. De stichting heeft geen personeel. Dat de stichting zeer lage overheadkosten heeft,
houdt in dat de ontvangen gelden nagenoeg volledig aan de gestelde doelen kunnen worden

besteed.

Bestuur, Wetenschappelijke Raad van Advies, ambassadeurs en vrijwilligers
Het Bestuur, de Wetenschappelijke Raad van Advies, ambassadeurs en vrijwilligers werken

allemaal onbezoldigd voor de Nederlandse Oogonderzoek Stichting.

In 2023 bestond het bestuur uit vijf personen: Monique Huisman (voorzitter), Herman van Ojen
(vice voorzitter en secretaris), Paul Oosterwijk, Peter Verhallen (penningmeester) en Mariétte
Simonis

(intregiteitsbeleid).

De Wetenschappelijke Raad van Advies bestond in 2023 uit: Prof.dr. Carel Hoyng (oogarts), Prof.dr.
Caroline

Klaver (oogarts), Prof.dr. Rob Collin (moleculair geneticus), Prof.dr. Robert Koenekoop
(oogarts) en Dr. Janneke van Lith-Verhoeven (oogarts). In 2023 waren Joop Atsma (lid van de
Eerste kamer, voormalig staatssecretaris van Infrastructuur en Milieu) en Job van Dooren
(senior adviseur fondsenwerving) als ambassadeurs verbonden aan de Nederlandse

Oogonderzoek Stichting.

De functies en nevenfuncties van de bestuursleden van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting in
2023 zijn in onderstaande tabel weergegeven.

Functie(s) binnen Functie(s) buiten Nevenfunctie(s)
bestuur bestuur
Nederlandse Nederlandse
Oogonderzoek Oogonderzoek
Stichting Stichtin
Monique Voorzitter, Directeur-partner Lid Raad van Toezicht
Huisman Wnd. penningmeester Crescendo Holding BV Stichting
WeightWorks (bezoldiging
4000€)
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Herman van Ojen | Secretaris

Advovaat-partner
Brunet Advocaten

Lid Raad van Toezicht
Stichting

Openbaar Voortgezet
Onderwijs Veenendaal,
Voorzitter
Klachtencommissie
Landelijke Faciliteit
Cliéntenvertrouwenspersoon
Wet zorg en dwang (CVP
Wzd),

Voorzitter
Klachtencommissie
Stichting Leergeld Nijmegen

Paul Oosterwijk Lid

Mariétte Simonis | Lid

Partner Simonis&Buunk

Kunsthandel
Peter Verhallen Lid Directeur Verhallen secretaris Vereniging van
Beheer B.V. Particuliere

Rijkswegvergunningen
van Tankstations
(onbezoldigd)

Bijlage 1
Jaarrekening 2023
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Bijlage 2 Financiéle prognose 2023, resultaten 2023 en financiéle prognose

2024

Om de doelen van de Nederlandse Oogonderzoek Stichting te realiseren is vermogen nodig.

Er wordt uitgegaan van baten en lasten. Onderstaand een overzicht van de prognose 2024 ten

opzichte van de prognose en resultaten 2023.

Prognose 2023

Inkomsten — Baten
Donaties, subsidies, fondsen en sponsors €175.000

Viabestemmingsreserves en -fondsen €100.000
Rentebaten e.d.

Totaal Baten 275.000

Uitgaven — Lasten

Doelbestedingen aan wetenschappelijk onderzoek:

- 'adaptive optics' camera tbv onderzoek

naar de ziekte van Stargardt €. 25.000

opzetten landelijk
onderzoeksnetwerk en

-database tbv wetenschappelijk
onderzoek
naar behandeling en preventie van LMD € 62.093

- ontwikkeling van gentherapie tbv de ziekte

van Stargardt € 150.000
- DCMD-onderzoek € 25.000
- voorkomingblindheid in het tweede oog € 2.907
Totaal besteed aan doelstellingen € 265.000

500
Onkostenvergoedingen €
Huisvestingskosten
Algemene kosten (accountant, verzekeringen,
abonnementen e.d.) € 3.000
Kantoormiddelen € 500
Websitebeheer € 1000
Wervingskosten € 5000
Totaal Lasten € 275.000

Resultaten 2023

€171.575
€ 5153
€ 1188
€177.916

€150.000

€25.680

€175.680

691

320
1.114
1.005
—€178.744

™M M ™

€

€
€

h M m m

Prognose
2024
90.000
20.000
2.000
€112.000

25.000

25.000

10.000
40.000
5.000

105.000

300

3.000

400

1.500

5.000
€115.200



