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Activiteiten (samenvatting uit het Jaarverslag van de
vereniging over 2015)

Bijeenkomsten.

In het verenigingsjaar (1 januari 2015 t/m 31 december 2015) zijn er twee landelijke
bijeenkomsten geweest.

18 april 2015: ALV vergadering, Landgoed De Horst in Driebergen
Het voltallige bestuur is tijdens deze belangrijke vergadering aanwezig.

De bijeenkomst is zoals gebruikelijk tijdens de Voorjaarshijeenkomst gestart met de ALV.
De standaard onderwerpen zijn daarbij aan de orde geweest.

Aansluitend heeft Tim v.d. Grift een inkijkje gegeven op de voortgang van het DSD-Life
onderzoek, waarbij opgemerkt kan worden dat het aantal mensen dat zich heeft
aangemeld om mee te werken bijzonder hoog is.

Aan het eind van de ochtend is er een korte toelichting gegeven op het COST project
van DSD-net waarbij DSDNederland is betrokken in de werkgroep die bezig is met het
standaardiseren van de manier waarop DSD fenotypes worden beschreven. Deze in het
register onder te brengen en de criteria voor Europese Expertise centra te definiéren.

In de middag was er gelegenheid voor lotgenotencontact.

12 september 2015: locatie De Horst te Driebergen

Het ochtenddeel van de bijeenkomst werd begonnen met een aantal verenigingszaken
waarbij de Begroting 2016 als vast punt is gepasseerd.

Het ochtendprogramma bestond verder uit twee lezingen over bekkenbodemtherapie.
Deze werden verzorgd door Joke Groot, bekkenbodem therapeut en Olga Westerlink
bekkenfysiotherapeut en haptotherapeut.

In het middagprogramma hadden de deelnemers de mogelijkheid om deel te nemen aan
workshops die door beide sprekers werden gegeven, samen met een collega van hen
(Esther Snijder).

Daarnaast was er vanzelfsprekend gelegenheid voor lotgenotencontact.

Internationale contacten

Ook in 2015 hebben de internationale contacten voornamelijk via e-mail plaatsgevonden.
Vooral met de verenigingen uit Duitsland, Engeland en Australié is een goed mailcontact.
Van 30 juli t/m 2 augustus heeft Joke Gorter deelgenomen aan het jaarlijkse AlS-DSD
Support Group Conference die werd gehouden in Cincinnati.

DSDNederland is betrokken bij COST actie (DSDNet: A systematic elucidation of
differences of sex development) door participatie in één van de werkgroepen. Puck
Westerveld vertegenwoordigt de vereniging daarbij. In 2015 is er een bijeenkomst
geweest in Poznan, Polen, die wij helaas niet hebben kunnen bijwonen. Ook voor het
komende jaar is de Europese subsidie voor dit project weer toegekend.
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Nationale contacten
Het blijft wenselijk en noodzakelijk om zoveel mogelijk overleg en samenwerking met
zusterverenigingen, artsen en behandelaars te hebben.

o Twee bestuursleden hebben namens DSDNederland op 12 januari 2015 meegewerkt
aan een voorlichtingshijeenkomst voor tweedejaars studenten geneeskunde aan de Vrije
Universiteit te Amsterdam, die mede door leder(in) is georganiseerd.

o Twee bestuursleden hebben namens DSDNederland de Zeldzame ziektedag bijgewoond
die op 1 maart 2015 in de Koninklijke Burgers Zoo werd gehouden

e De voorzitter en secretaris hebben op 1 september 2015 een kennismakingshijeenkomst
bezocht op uitnodiging van het team van het UMC Utrecht om te kijken wat de
verwachtingen en wensen vanuit onze vereniging zijn ten aanzien van het UMC Utrecht
als expertisecentrum.

¢ Op 9 november is een bestuurslid naar een netwerkbijeenkomst van het RadboudUMC.
geweest. Tijdens deze bijeenkomst werd ook stil gestaan bij de erkenning die zij
gekregen hebben als expertisecentrum.

Wetenschappelijke Adviesraad (WAR)

Doelstelling:

In samenwerking met de Wetenschappelijke Adviesraad hoopt DSDNederland een platform te
bieden om behandelaars en leden van de vereniging op een andere manier met elkaar in
contact te brengen. Leden kunnen bijvoorbeeld via het bestuur vragen voorleggen aan de raad.
Ook kan de raad adviezen uitbrengen over consequenties van (nieuwe) behandelingen.

In de raad zijn de volgende universitaire medische centra vertegenwoordigd:
Erasmus MC, Rotterdam

UMC, Groningen

UMC Radboud, Nijmegen

UMC, Utrecht

UZG, Gent, Belgié

VUMC, Amsterdam

In 2015 is de Wetenschappelijke Adviesraad eenmaal bijeenkomen en wel op maandag 16
maart 2015. Er waren 15 leden aanwezig (afwezig 3).

De onderwerpen die ter sprake kwamen tijdens de zevende bijeenkomst waren o0.a.:

Mededelingen voorzitter DSDNederland
Expertisecentra, stand van zaken

DSD patiénten informatiefolder

Bijdragen WAR-leden aan nieuwsbrief

COST initiatief, budget voor netwerken.
Bezoek bestuur delegatie aan behandelcentra
Update behandelcentra
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8. Suggesties onderwerpen lotgenotenbijeenkomst.
9. Komende interessante congressen (0.a. DSD-meeting Gent 11 t/m 13 juni 2015)

Op de website van DSDNederland staat een update van de volledige lijst van alle deelnemende
behandelcentra in Nederland en Belgié met de nhamen van alle behandelende artsen. Tevens is
een telefoonnummer en/of e-mailadres van de contactpersoon per academisch centrum
vermeld, waardoor er gemakkelijk contact gezocht kan worden.

Contacten met behandelaars

DSDNederland wil graag de ontwikkeling stimuleren van de gezondheidszorg voor volwassenen
met AOS* met betrekking tot behandeling en begeleiding door multidisciplinaire teams in
kenniscentra zoals in de kindergeneeskunde al gebruikelijk is. De gezondheidszorg voor
volwassenen sluit momenteel steeds beter aan op de zorg voor adolescenten.

DSDNederland vindt het belangrijk dat deze beoogde multidisciplinaire centra de behandeling
en begeleiding van vrouwen met een intersekse-aandoening als AOS* niet onderbrengen in
bestaande centra voor transseksualiteit, hoewel DSDNederland accepteert dat het
onoverkomelijk is dat specialisten in beide gebieden werkzaam zijn. DSDNederland ondersteunt
deze initiatieven door overleg met specialisten in de diverse centra.

Weekend voor jeugd- en jong volwassen leden

Van 23 t/m 25 oktober 2015 is er weer een jeugdweekend gehouden. De organisatie was in
handen van twee jong volwassen leden.

Zij hebben een geslaagd weekend gehad met sprookjesachtige activiteiten (in de Efteling).

Weekend voor volwassen leden

Het volwassenenweekend is gehouden van 20 november t/m 22 november en is georganiseerd
door twee leden.

De locatie was een zeer comfortabel onderkomen in de Amerongse Berg in Overbeek.

Het was ook dit jaar weer een zeer geslaagd weekend met een heel inspirerende artistieke
workshop, waarin we een popart portret hebben geschilderd, van geliefde mensen, dieren of
onszelf.

Nieuwsbrief

Gedurende het jaar is gebleken dat de activiteiten rond de nieuwsbrief te zwaar worden voor de
huidige redacteur. Door het bestuur is besloten om te kijken naar de mogelijkheid om het werk
voor de Nieuwsbrief te delen door een extra redacteur en mogelijk voor de toekomst
redacteur/bestuurslid te werven. In 2015 is hiervoor actie uitgezet.

Voor 2015 heeft het bestuur besloten het aantal Nieuwbrieven te bepreken tot drie stuks. Deels
heeft dit te maken met het aanbod aan artikelen, maar daarnaast ook omdat het beter in de
tijdplanning over het jaar heen past.

Dank zij de inspanning van de redacteur, met redactionele hulp is het gelukt om tot een totaal
van drie Nieuwsbrieven te komen in 2015.
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Bij de Zomeruitgave hebben alle leden een nieuwe versie van de USB stick ontvangen met alle
publicaties in de geschreven media en televisieprogramma’s die er in de afgelopen jaren zijn
verschenen.

Website & Social media

In 2015 is de verbetering van de website onderwerp van gesprek geweest binnen het bestuur
maar dit heeft in dit jaar nog niet geleid tot een afronding, vooral omdat een eerste prioriteit is
gelegd bij de informatiefolder.

Informatiefolder

In 2015 is de tekst van de informatiefolder aangepast en zijn voorstellen gedaan voor een
vernieuwde vormgeving.

In de eerste helft van 2016 wordt de nieuwe informatiefolder verwacht.




