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Voorwoord van de voorzitter

Het bestuur van DSDNederland heeft alle informatie over het jaar 2018 verzameld zodat het in dit
jaarverslag kan worden opgenomen. We kunnen constateren dat het achteraf gezien een rustig jaar is
geweest. Als bestuur proberen we al jaren het aantal leden dat naar activiteiten komt omhoog te krijgen
maar dit blijft een moeilijk probleem. Als bijzondere locatie was voor de najaarshijeenkomst Burgers
Zoo in Amersfoort gekozen. De mogelijkheid om eerst naar de vergadering te gaan en hierna de
dierentuin te bezoeken gaf het bestuur de hoop dat er meer en mogelijk ook een andere categorie
leden zich zouden aanmelden. Er waren echter weer een aantal herinneringen van de secretaris voor
nodig om toch een minimaal aantal deelnemers te krijgen.

Op 25 en 26 januari 2018 heeft DSDNederland geparticipeerd met DSDTogether, dit is een
samenwerkingsverband met andere lotgenotenverenigingen, op de Endocrinologenbeurs in
Noordwijkerhout. Op deze beurs stonden we als samenwerkingsverband met een stand. Er is besloten
om hier voor 2019 weer naar toe te gaan.

Er is een nieuwe informatiefolder over DSDNederland gedrukt en deze is verspreid over de DSD-
behandelcentra in Nederland. Dit is wel in een lage oplage gedaan omdat Nederland steeds meer
digitaal wordt. De informatiefolder is ook digitaal beschikbaar op de website van onze vereniging.

Al geruime tijd is het bestuur bezig geweest om haar backofficetaken uit te besteden bij een
administratiekantoor. Het is namelijk moeilijk om leden te vinden die een bestuursfunctie willen
vervullen, met name de functie binnen het dagelijks bestuur van voorzitter, secretaris of
penningmeester. Wanneer de backofficetaken kunnen worden uitbesteed kan het bestuur zich meer
richten op het beleid en hoeft die zich minder bezig te houden met registratie. Er zijn in 2018 diverse
offertes opgevraagd en in 2019 zal een besluit worden genomen om de backofficetaken uit te besteden.

Joke Gorter — Bouma
Voorzitter DSDNederland




Secretarieel jaarverslag

over het verenigingsjaar 2018

Algemeen

Kamer van Koophandel
De vereniging is ingeschreven bij de Kamer van Koophandel Amsterdam onder inschrijvingsnummer
09127133.

Secretariaatsadres

Het postadres voor de vereniging is:
DSDNederland
Postbus 17417
1001 JK AMSTERDAM

Bestuur

Samenstelling Bestuur 2018:

Voorzitter: Joke Gorter - Bouma

Secretaris: Puck Westerveld

Penningmeester: Hetty van Putten

Lid: Corry van der Boogh (Ledenadministratie)

Lid: Albert Brinkmann (Wetenschappelijke Advies Raad)

Lid: Nienke van Dijk (Jongerenbelangen)

Lid: Jet Nuijten

Lid Leendert H.J. Looijenga (Wetenschappelijke Advies Raad) per 1 mei 2019

Werkgroep DSDNederland:
e Organiseren Jeugdweekend:
- Nienke van Dijk
e Organiseren Volwassenenweekend:
- Corry van der Boogh met ondersteuning van Anne Heijnen
¢ Organiseren voor- en najaarsvergadering:
- Elsa Braaksma met ondersteuning van Samantha Delanghe (met als achtervang Corry
van der Boogh)
¢ Notuleren voor- en najaarsvergaderingen:
- o0.a. Nienke van Dijk
e Nieuwsbrieven versturen, vragen m.b.t. medicijnen:
- Corry van der Boogh

Vergaderingen Algemeen Bestuur:
Het Dagelijks Bestuur vergaderde in het verenigingsjaar vier keer:
e 17 februari 2018
e 19 mei 2018
e 22 augustus 2018
e 24 november 2018

Het dagelijks bestuur heeft regelmatig contact over de lopende zaken en de inkomende en uitgaande
post. Andere zaken die aan bod komen zijn de te organiseren activiteiten, de nieuwsbrief, het volgen
van cursussen, overleg met verschillende instanties, het behandelen van verzoeken of een bezoek aan
een externe partij.

Leden bijeenkomsten:
Er zijn jaarlijks 2 ledenbijeenkomsten. In 2018 is de Voorjaarsbijeenkomst gehouden op Landgoed de
Horst in Driebergen. De Najaarsbijeenkomst is gehouden in Burger’'s Zoo in Arnhem.
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Ledenaantal:
Stand leden/donateursaantal per 31-12-2018

Bij: 1 volwassen leden
1 gezinsleden
1 donateur
Af: 1 volwassen lid uit Belgié

2 ouder leden, waarvan 1 uit Belgié
2 donateurs

Stand leden/donateursaantal per 31-12-2018:

Ouderleden: 45

Volwassen leden: 72

Jeugdleden: 1

Gezinsleden: 10

Professionals: 11

Ereleden: 7, (3 eveneens volwassenen lid en 2 donateurs).

Totaal leden: 143, (13 Belgische- en 3 Nederlandse leden die in het buitenland wonen).
Donateurs : 29, (1 uit Belgié).

Buitenlandse leden

Een aantal volwassen leden (totaal 13) woont in Belgié. Zij hebben zich bij ons gevoegd omdat er in
Belgié geen DSD-vereniging bestaat. Het lidmaatschap van onze vereniging staat daarom voor hen
open.

Financién

De boekhouding is ingericht conform de eisen die het FondsPGO daaraan stelt. Zoals statutair is
vastgelegd, legt de penningmeester de boekhouding over aan de uit de leden samengestelde
kascommissie ter controle. De kascommissie brengt tijdens de Algemene Leden Vergadering schriftelijk
verslag uit van haar bevindingen en verzoekt bij akkoordbevinding van de financiéle administratie de
penningmeester te dechargeren.

FondsPGO
De subsidieaanvraag voor de vereniging loopt via het FondsPGO. Verder heeft het bestuur in 2018
voor haar vergaderingen gebruik gemaakt van de faciliteiten van PGOSupport.

VSOP

Voor de periode van 2016 t/m 2018 heeft DSDNederland haar vouchers ingezet om samen met de
VSOP een start te maken met de invulling van de verdere ontwikkeling van expertisenetwerken. Door
opeenvolgende personele wisselingen bij de VSOP is in 2017 weinig invulling gegeven. In 2018 is het
project verder opgepakt en zij er bijeenkomsten gehouden met een aantal leden van de vereniging en
met vertegenwoordigers van de expertise- en behandelcentra. Eind 2018 heeft dit geresulteerd in een
knelpuntenanalyse die gebruikt kan worden bij ontwikkeling van een kwaliteitsstandaard waar inmiddels
een start mee is gemaakt

Activiteiten

Bijeenkomsten.
In het verenigingsjaar (1 januari 2018 t/m 31 december 2018) zijn er twee landelijke bijeenkomsten
geweest.

14 april 2018: ALV-vergadering, Landgoed de Horst Driebergen

Het voltallige bestuur is tijdens deze belangrijke vergadering aanwezig.

De bijeenkomst is zoals gebruikelijk tijdens de Voorjaarsbijeenkomst gestart met de ALV. De standaard
onderwerpen zijn daarbij aan de orde geweest. In de middag was er gelegenheid voor
lotgenotencontact.




15 september 2018: Burger’s Zoo

In de najaarshijeenkomst werd aandacht besteed aan de subsidieaanvraag voor 2019. De vernieuwde
procedure biedt de vereniging de mogelijkheid om van een extra subsidie als die wordt gebruikt voor de
inzet van administratieve ondersteuning. Het bestuur heeft in 2018 voorbereidingen in gang gezet om
deze mogelijkheid te onderzoeken.

Verder werd er aandacht gevraagd voor het aanstaande aftreden van de voorzitter in het voorjaar van
2019 en de gevolgen daarvan voor de vereniging.

Met de keuze van deze locatie was het vooral ook een dag van lotgenotencontact met een extraatje,
namelijk een bezoek aan Burger's Zoo.

Internationale contacten
e Ook in 2018 hebben de internationale contacten via e-mail plaatsgevonden.
e Twee bestuursleden zijn naar de Verenigde Staten geweest om in Chicago de Jaarlijkse
bijeenkomst van de Amerikaanse zustervereniging (AlS-DSD) bij te wonen

Nationale contacten

e De ontwikkelingen die in 2017 zijn gestart hebben in 2018 geleid tot steeds meer
samenwerking tussen de verschillende organisaties van mensen met een DSD/Intersekse
conditie. Onder de naam DSDtogether heeft een drietal gezamenlijke vergaderingen
plaatsgevonden, waarin alle aspecten die spelen aan de orde komen’.

e Op uitnodiging van het ministerie van VWS heeft er op 22 januari 2018 een bijeenkomst
plaatsgevonden waarbij in diverse groepen is geproken over diverse aspecten, van de
medische kant t/m de mensenrechten. Dit gebeurde door een ruime vertegenwoordiging vanuit
de doelgroepen met vertegenwoordigers van de ministeries van VWS, OCW en J&V. (Punt
vergeten) Vanuit de gesprekken over de medische aspecten presenteerde Hedi Claahsen in
die bijeenkomst een voorstel om gezamenlijk te komen tot een vorm van een
kwalliteitsstandaard voor alle DSD-condities. Veel onderdelen zij voor de hele groep van
toepassing en daarnaast zullen er onderdelen worden beschreven die specifiek zijn. In de loop
van het jaar is er een kerngroep samengesteld om de mogelijkheden hiervan te onderzoeken.

Onderzoek

Eris in 2018 een onderzoek gestart over transitie en seksualiteit gericht op de jongeren met een DSD.
Dit is een onderzoek opgezet door Tim van der Grift, Nina Callens en Nienke van Dijk. Het doel is om
uiteindelijk voorlichtingsmateriaal te ontwerpen om het onderwerp seksualiteit bespreekbaar te maken.
Verder worden de antwoorden voor het stukje transitie van de jeugd naar de volwassenenzorg
meegenomen om eventuele aanpassingen hierin toe te passen.

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

VUMC, Amsterdam

UZG, Gent, Belgié

In 2018 heeft een bijeenkomst van de WAR plaatsgevonden in aansluiting op de bijeenkomst met de
ministeries. Daarbij was ook de directeur van de VSOP uitgenodigd. Een belangrijk deel van de
bijeenkomst werd besteed aan het voorstel om een zorgstandaard te ontwikkelen.




Weekend voor jeugd- en jongvolwassen leden
Er is dus een weekend voor jongvolwassenen gehouden van 7 t/m 9 september naar Duinrell.

Weekend voor volwassen leden

Het volwassenenweekend is gehouden van 10 november t/m 12 november en is georganiseerd door
Corry van der Boogh met ondersteuning van Anne Heijnen.

De locatie was voor de derde keer een zeer comfortabel onderkomen in de Amerongse Berg in
Overberg.

Nieuwsbrief

Simone Verberk heeft in 2018 de redactie op zich genomen voor de Nieuwsbrief.

Zij heeft daarbij de redactionele ondersteuning van Iza Elderson. Daarnaast heeft Rianne Huiberts zich
in de loop van het jaar gemeld ter ondersteuning.

In 2018 zijn er drie prachtige Nieuwsbrieven uitgebracht.

De verzending van de Nieuwsbrieven is ook in 2018 verzorgd door Corry van der Boogh. Samantha
Delanghe was beschikbaar ter ondersteuning.

Website & Social media
In 2018 heeft de nieuwe website steeds meer vorm gekregen.
De vereniging heeft ook 2 besloten Facebook pagina’s. Eén voor volwassen leden en één voor ouders.




Financieel jaarverslag

over het verenigingsjaar 2018

BALANS 2018
per 31-12-2017 per 31-12-2018

€ €
ACTIVA
VASTE ACTIVA
Inventaris - -
Totaal - -
VLOTTENDE ACTIVA
Liquide middelen 34.748 41.362
Vorderingen - -
Totaal 34.748 41.362
Totaal ACTIVA 34.748 41.362
PASSIVA
EIGEN VERMOGEN
Kapitaal (incl resultaat) 24.501 27.934
Reservering niet bestede subsidies 10.247 13.127
(vanaf 2014)
Totaal 34.748 41.061
KORTLOPENDE SCHULDEN
Crediteuren - -
Overige schulden - 302
Totaal - 302
Totaal PASSIVA 34.748 41.362




Toelichting op de BALANS 2018

ACTIVA

VASTE ACTIVA:
Geen
Totaal

VLOTTENDE ACTIVA:
Liquide middelen

ING Bank betaalrekening
ING Bank spaarrekening
Kas

Totaal

Vorderingen
Debiteuren

Overige vorderingen
Totaal

Totaal ACTIVA
PASSIVA

EIGEN VERMOGEN:
Kapitaal
Kapitaal per 1 januari

Resultaat subsidiabele kosten
Reservering niet bestede subsidies
(vanaf 2014)

Resultaat niet-subsidiabele kosten
Totaal

KORTLOPENDE SCHULDEN:
Crediteuren

Crediteuren

Overige nog te betalen kosten
Totaal

Overige schulden

Fonds PGO: terug te betalen, niet bestede

instellingssubsidie
Totaal

Totaal PASSIVA

per 31-12-2017

€

10.073
24.675

34.748

34.748

20.995

3.506
12.559

-2.312
34.748

34.748

per 31-12-2018
€

16.675
24.687

41.362

41.362

24.501

3.433
10.247

2.880
41.061

302
302

41.362




VASTE ACTIVA
De vereniging bezit geen vaste activa. De bestuursleden ontvangen een kleine vergoeding voor de
afschrijving van gebruik van eigen computerapparatuur.

LIQUIDE MIDDELEN

De liquide middelen zijn toegenomen met € 6.614. Reden is dat er in 2018 een positief resultaat is op
zowel de subsidiabele activiteiten als op de niet subsidiabele activiteiten (voorwaardenscheppende
kosten) van € 2.880 resp. € 3.432. De post nog te betalen kosten van € 302 verlaagt het saldo liquide
middelen in 2019.

EIGEN VERMOGEN
Het eigen vermogen is toegenomen met € 6.312.

Eind 2018 bedroeg de reserve van niet-bestede subsidies € 10.247. Dit is het saldo van het positief
resultaat op de subsidiabele kosten sinds de invoering in 2014 van het ambtshalve vaststellen van de
subsidies door het Ministerie VWS. Het ambtshalve vaststellen van subsidies leidt ertoe dat indien de
subsidie op de subsidiabele activiteiten hoger is dan de werkelijke kosten het positief resultaat niet
wordt teruggevorderd.

Voor 2018 is er een positief resultaat op de niet-subsidiabele kosten van € 3.432 en een positief
resultaat op de subsidiabele kosten van € 2.880. Ondanks de voorzichtige begroting waren de
werkelijke subsidiabele kosten lager dan de aangevraagde subsidie.

KORTLOPENDE SCHULDEN
De post nog te betalen kosten bedraagt € 302. Dit zijn de kosten die in 2019 worden betaald en die
betrekking hebben op het jaar 2018.

OVERIGE SCHULDEN
n.v.t.




EXPLOITATIEREKENING 2018

SUBSIDIABELE KOSTEN
Activiteiten lotgenotencontact
Activiteiten voorlichting

Activiteiten deelname congressen
Lidmaatschap platformen & koepels
Totaal SUBSIDIABELE KOSTEN

Totaal INSTELLINGSSUBSIDIE
Totaal niet bestede SUBSIDIE
NIET-SUBSIDIABELE KOSTEN

Voorwaardenscheppende kosten
Totaal NIET-SUBSIDIABELE KOSTEN

EIGEN OPBRENGSTEN
Eigen opbrengsten
Totaal EIGEN OPBRENGSTEN

RESULTAAT SUBSIDIABELE KOSTEN
RESULTAAT NIET-SUBSIDIABELE KOSTEN

TOTAAL RESULTAAT

Begroting
2018
€

6.625
12.345
5.000
350
24.320

24.320

2.650
2.650

5.000
5.000

Werkelijk
2018
€

5.987

12.027

3.273

353

21.640
24.520

2.880

2.306
2.306

5.738
5.738

2.880
3.432

6.312
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Toelichting op de EXPLOITATIEREKENING

2018
Begroting Werkelijk
2018 2018
€ €
SUBSIDIABELE KOSTEN
Activiteiten lotgenotencontact
Landelijke bijeenkomsten 2.775 2.786
af: Opbrengst eigen bijdrage catering - -175
Jongvolwassenen: weekend 1.925 891
Volwassenen: weekend 1.625 1.355
Jeugd: activiteiten 300 -
Vrijwilligers reiskosten en vergoeding 1.130
Totaal 6.625 5.987
Activiteiten voorlichting
Lezingen 2.775 1.290
af: Opbrengst eigen bijdrage catering - -175
Nieuwsbrief 2.200 2.204
Website 6.000 7.653
Wetenschappelijke Advies Raad 1.250 983
Telefonische hulplijn 120 72
Totaal 12.345 12.027
Congresdeelname
Congresbezoek 5.000 3.273
Totaal 5.000 3.273
Activiteiten belangenbehartiging
Lidmaatschap platformen & koepels / 350 353
samenwerking andere organisaties
Totaal 350 353
Totaal SUBSIDIABELE KOSTEN 24.320 21.640
Totaal INSTELLINGSSUBSIDIE 24.320 24.520
Totaal niet bestede SUBSIDIE - 2.880
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Begroting Werkelijk

2018 2018
€ €

NIET-SUBSIDIABELE KOSTEN
Voorwaardenscheppende kosten
Bestuurskosten 1.250 812
Reiskosten 400 43
Bureaukosten 1.000 1.451
Totaal NIET-SUBSIDIABELE KOSTEN 2.650 2.306
EIGEN OPBRENGSTEN
Contributies & donaties 5.000 5.326
Rente en incidentele opbrengsten 412
Totaal EIGEN OPBRENGSTEN 5.000 5.738
RESULTAAT
Resultaat subsidiabele kosten 2.880
Resultaat niet-subsidiabele kosten 3.432
Totaal RESULTAAT 6.312
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Lidmaatschappen
Dit betreft lidmaatschapskosten voor VSOP en lederin.

Voorwaardenscheppende kosten (niet-subsidiabel)
Deze kosten bestaan vooral uit reiskosten van bestuursleden en vergoeding voor de afschrijving van
gebruik van eigen computerapparatuur, printkosten, telefoonkosten etc.

De kosten van bestuursleden zijn op basis van hun rolverdeling toegerekend aan de subsidiabele
activiteiten en de voorwaardenscheppende kosten. Het voordeel van deze verdeling is beperking van
de administratieve last en is bovendien meer objectief dan het per vergadering bepalen welke tijd aan
bepaalde onderwerpen is besteed. De totale kosten bedroegen in 2018 € 2.306.

Opbrengsten en resultaat

De opbrengsten uit contributies is conform verwachting. Het ledenaantal is stabiel. Het totaalbedrag
aan opbrengsten is € 5.738. De opbrengsten worden gebruikt om de niet-subsidiabele kosten van €
2.306 te dekken.

Penningmeester DSDNederland, 10 februari 2019
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Begroting

voor het verenigingsjaar 2019

Begroting 2019

Activiteiten baten lasten betaling uit
eigen
middelen
€ € €
Activiteiten (subsidiabel)
1. Lotgenotencontact
1.1 Lotgenotencontact landelijke bijeenkomsten
Accommodatie incl. catering 2.400 2.500
Vrijwilligersvergoeding 350
Reiskosten 600
3.350
1.2 Volwassenen : weekend
Accommodatie 1.000
Catering 300
Activiteiten 400
1.700
1.3 Jongvolwassenen : weekend
Accommodatie 700
Catering 300
Activiteiten 400
1.400
1.4 Jeugd ; activiteit 300
300
1.5 Ondersteuning/ontwikkeling ervaringscoaches 4.500
4.500
Totaal lotgenotencontact 0 11.250
2. Informatievoorziening
2.1 lezingen landelijke bijeenkomsten
Accommodatie incl. catering 2.400 2.500
Vrijwilligersvergoeding 350
Reiskosten 300
3.050
2.2 Congres en symposium
Reis- en verblijfkosten 5.000
5.000
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2.3 Nieuwsbrief

Drukkosten, redactie extern 1.700
Vrijwilligersvergoeding 150
reiskosten 400

2.250
2.4 Website
Onderhoud website 1.800

1.800
Activiteiten baten lasten betaling uit

eigen
middelen
2.6 Infolijn
Abonnement en gesprekskosten 100
100

2.7 Wetenschappelijke Adviesraad (W.A.R.)
Accommodatie 700
Vrijwilligersvergoeding organisatie 150
Reiskosten 400

1.250
2.8 Ontwikkeling informatiefilm 4.500

4.500
Totaal informatievoorziening 0 17.950
3. Aandoeningsspecifieke belangenbehartiging:
3.1 Lidmaatschap
platforms/koepels/samenwerkingsverbanden
Contributie lederin 200
Contributie VSOP 150
Totaal lidmaatschap 350
Totaal Aandoeningsspecifieke belangenbehartiging: 350
Totaal activiteiten (subsidiabel) 0 29.550 5.000
Aangevraagde subsidie 24.550
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Voorwaardenscheppende activiteiten

(niet subsidiabel) en activiteiten met financiering uit

eigen middelen

inkomsten uitgaven
€ €

Inkomsten
Contributies en donaties 5.000

5.000
Algemene kosten
Bestuurskosten 850
Reiskosten 200
Bureaukosten 1.150

2.200

Positief resultaat tbv Eigen Vermogen 2.800
Totaal voorwaardenscheppende activiteiten (niet 5.000 5.000

subsidiabel)
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DSDNederland komt op voor de belangen van mensen met een aangeboren variatie in de XY-
sekse ontwikkeling en voor hun ouders of verzorgers. De variatie kan o.a. veroorzaakt zijn door:
androgeenongevoeligheid, xy gonadale dysgenesie, leydigcelhypoplasie, ovotesticulaire DSD,
en enzymstoornissen in de steroidsynthese zoals 17 beta-hydroxysteroiddehydrogenase en 5
alpha-reductase deficiéntie en wordt internationaal aangeduid als XY-Differences of Sex
Development: 46,XY-DSD.

Het lidmaatschap staat open voor mensen met een van deze aandoeningen en hun ouders of
verzorgers. Voor mensen die beroepsmatig bij ons betrokken zijn, is een speciaal lidmaatschap
ingesteld.

Informatie over het lidmaatschap kunt u aanvragen via bestuur@dsdnederland.nl of

DSDNederland
Stationsstraat 79-G
3811 MH Amersfoort

Niets uit deze uitgave mag, op welke wijze dan ook, worden overgenomen, vermenigvuldigd,
gepubliceerd, of anderszins openbaar gemaakt worden, zonder voorafgaande toestemming van
DSDNederland
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