DSDNederland

VERENIGING VOOR MENSEN MET EEN XY-D5D (XY-DIFFERENCES OF SEX DEVELOPMENT) EN HUN OUDERS

JAARVERSLAG 2019, 2020 EN 2021
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Voorwoord van de voorzitter

Het is al vaak gezegd: het waren bijzondere jaren. Voor ieder individueel, maar natuurlijk ook voor ons
als leden van een vereniging die het met elkaar uitwisselen van ervaringen als belangrijkste doelstelling
heeft.

Opgroeien en leven met een DSD is niet voor iedereen gemakkelijk; gelukkig merken we wel dat er
steeds meer openheid is, waardoor ervarings-genoten-van-nu niet meer in de diepe eenzaamheid
hoeven te mee te maken waar we van veel ouderen leden over horen. Geheimhouding en voorliegen-
komen minder voor... Tenminste dat is wat we horen als we spreken met mensen om ons heen...

Maar is het ook echt waar?

De laatste jaren zien we ons ledenaantal stabiel blijven, we zijn daar heel blij mee, want het is daardoor
mogelijk om als zelfstandige vereniging te blijven bestaan. Corry van der Boogh houdt het allemaal fijn
voor ons bij. Of je nu deelneemt aan een bijeenkomst of niet; je lidmaatschap betekent dat de
vereniging kan blijven bestaan en er een plek is om naar toe te komen om over (je) DSD te praten.
Weet in ieder geval dat het vaak ook heel gezellig is. Velen van ons hebben vriendschappen ontwikkeld
die ook betrekking hebben op alle andere aspecten van onze bijzondere, en veelal rijke levens.

In de periode van dit verslag hebben we maar een beperkt aantal bijeenkomsten kunnen organiseren.
In Maarssen was een laatste vergadering voor Corona. We bespraken er hoe de vereniging voort te
zetten. Ik besloot er mijzelf kandidaat te stellen voor de rol van voorzitter en Joke Gorter helpt daarbij
met al haar DSD-bestuurservaring. Inmiddels hebben we al weer twee bijeenkomsten kunnen houden.
Er waren mensen voor het eerst en ook iemand voor het laatst: onze secretaris Puck Westerveld
overleed enige tijd later.

Naast onze vereniging bestaan ook diverse andere plekken waar mensen samen komen. Een aantal
bijzondere leden (waaronder bestuurslid Nienke van Dijk) speelt -onder leiding van Marleen Hendrikx-
in een indrukwekkende theatervoorstelling X Y We. Later dit jaar hopen we er, samen met leden van
aanverwante verenigingen, naar te kijken. Want er is zoveel wat ons bindt, hoe we biologisch ook
precies in elkaar zitten, iedereen die niet aan het “standaard-plaatje” voldoet, ervaart vergelijkbare en
onvergelijkbare dingen. Daarover praten, schept een band en zich niet laat vervangen door
vriendschappen of familiebanden.

Voor je ligt het jaarverslag van diverse jaren; het is belangrijk dat de cijfers kloppen, en dat doen ze.
Veel dank daarom aan Marco Kiela, onze penningmeester. De betere lezers zien dat we een aanzienlijk
bedrag in kas hebben; iedereen is daarom van harte uitgenodigd om een voorstel te doen voor een
goeie besteding. Elk idee om DSD meer bekendheid te geven en daarmee mensen te bereiken die zich
bij onze vereniging willen aansluiten, wordt door het bestuur aangemoedigd. Laat het ons weten, want
samen maken we deze vereniging.

Dankjewel voor jouw bijdrage aan de vereniging!

Ellen van der Velden (voorzitter)




Secretarieel jaarverslag

Algemeen

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

Secretariaatsadres

Het postadres voor de vereniging is in 2019, 2020 en 2021 wisselend geweest.

In 2019 en 2020 was dit een postbusnummer in Amsterdam.

In 2022 is dit overgezet naar het ondersteuningsbureau die de vereniging had ingehuurd.

Dit ondersteuningsbureau is echter in de loop van 2022 failliet gegaan en er wordt nu gekeken welke
partij dit over kan nemen. Deze nieuwe partij zal dan ook weer het secretariaatsadres worden.

Bestuur

Samenstelling

Voorzitter: Joke Gorter - Bouma tot 2¢ kwartaal 2019
Miriam van der Have en Inge Intven, beide ad interim t/m 3¢ kwartaal 2020
Ellen v.d. Velden met ingang van 4¢ kwartaal 2020

Secretaris: Puck Westerveld t/m 4 kwartaal 2021
Joke Gorter — Bouma met ingang van 1° kwartaal 2022
Penningmeester: Marco Kiela
Lid: Corry van der Boogh (Ledenadministratie)
Lid: Nienke van Dijk (Jongerenbelangen)

Vergaderingen Algemeen Bestuur:
Het Bestuur vergaderde in het verenigingsjaar 2019:
e 16 februari 2019
e 13 april 2019
e 10 augustus 2019
e 5 oktober 2019
Het Bestuur vergaderde in het verenigingsjaar 2020:
e 7 maart 2020
e 7juli2020
e 12 september 2020
e 28 november 2020 (Zoom)
Het Bestuur vergaderde in het verenigingsjaar 2021
e 13 februari 2021
e 24 april 2021
e 7 augustus 2021
e 9 oktober 2021

Naast bovengenoemde data heeft het dagelijks bestuur regelmatig contact/overleg 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 normaal gesproken jaarlijks 2 ledenbijeenkomsten. Op 18 mei 2019 is de voorjaarsbijeenkomst
gehouden in de Scholengemeenschap Guido de Bres, samen met de Klinefelter vereniging.

De najaarshijeenkomst is komen te vervallen en hiervoor in de plaats is een bijeenkomst gehouden op
25 januari 2020, die als thema had: de toekomst van de vereniging.

Doordat we in 2020 met de COVID uitbraak te maken kregen hebben we verder in dat jaar geen
bijeenkomsten kunnen organiseren

In 2021 is er een najaarsbijeenkomst gehouden op 11 september.




Ledenaantal:

Stand leden/donateurs per 31-12-2018:

Ouderleden: 45
Volwassen leden: 72
Jeugdleden: 1
Gezinsleden: 10
Professionals: 11
Donateurs 27
Totaal leden: 166

Stand leden/donateurs per 31-12-2019:

Ouderleden: 43
Volwassen leden: 74
Jeugdleden:

Gezinsleden: 4
Professionals: 11
Donateurs: 27
Totaal leden 159

Stand leden/donateurs 31-12-2020:

Ouderleden: 39
Volwassen leden: 77
Jeugdleden: 1
Gezinsleden: 4
Professionals: 11
Donateurs: 26
Totaal leden: 158

Buitenlandse leden
Een aantal volwassen leden 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.

Internationale contacten
In 2019, 2020 en 2021 heeft DSDNederland via de mail contact gehad met de internationale contacten.

Nationale contacten

In 2019 is de vereniging betrokken bij de voorbereidingen om met de medische centra te komen tot een
kwaliteitsstandaard voor de diverse DSD vormen. Een en ander heeft in 2020 geresulteerd in de
toekenning van een subsidie door het Ministerie van VWS. Door de COVID crisis hebben
vervolgcontacten virtueel plaatsgevonden.

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.

Dit onderzoek is voortgezet en afgerond in 2020.




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 2019 heeft er een bijeenkomst plaatsgevonden waarbij slechts enkele centra vertegenwoordigd
waren. Tijdens die bijeenkomst kwam de vraag naar het voortbestaan van de raad ter discussie omdat
de vraag naar de noodzaak daarvan aan de orde kwam.

Dit is een punt waarover de vereniging nog verder moet nadenken maar er zijn en staan verder geen
vergaderingen meer gepland.

Weekend voor jeugd- en jongvolwassen leden
In de jaren 2019, 2020 en 2021 is er geen weekend of activiteit voor de jeugd- en jongvolwassenen
leden geweest.

Weekend voor volwassen leden

In 2019 is er nog een volwassenenweekend gehouden van 15 november t/m 17 november en is
georganiseerd door Corry van der Boogh met ondersteuning van Anne Heijnen.

De locatie was deze keer een comfortabel onderkomen in Eerbeek. Als activiteit is er een
kookworkshop geweest.

In 2020 en 2021 is er geen volwassenenweekend geweest.

Nieuwsbrief

Doordat het niet gelukt is redactieleden te vinden is de papieren nieuwsbrief in 2019 komen te
vervallen. Binnen het bestuur is vervolgens in ieder geval een digitale nieuwsbrief gestart die zich nog
verder moet ontwikkelen.

Website & Social media

De website van DSDNederland loopt via Stichting MEO. Het is van belang dat de informatie op de
website regelmatig wordt voorzien van nieuwe content en hiervoor doen we ook een beroep op de
leden van de vereniging.

Wanneer u een artikel in de krant of andere media leest/hoort dan kan dit naar
webdesign@stichtingmeo.nl worden gestuurd. Er volgt altijd contact over de toegestuurde content met
het bestuur van DSDNederland om te kijken of de inhoud van het artikel inderdaad kan worden
geplaatst.

De vereniging heeft ook 2 besloten Facebook pagina’s.
Dit is een pagina voor volwassen leden en één voor ouders.




Financieel jaarverslag 2019

Balans per 31-12

Balans activa 2019 2018

Vaste activa - R

Vlottende activa

Liguide middelen 57.249 41.363
Debiteuren - -
Overige vorderingen 12 -
57.261 41.363
Balans totaal 57.261 41.363
Balans passiva 2019 2019
Eigen vermogen
Algemene reserve 28.168 27.381
Bestemde reserves 13.680 13.680
41.848 41.061

Schulden op korte termijn

Crediteuren 721- -
Overige schulden 16.133 302

15.412 302
Balans totaal 57.261 41.363




Staat van baten en lasten

2019 Begroting Subsidie 2018
Inkomsten 39.479 34.500 34.500 30.258
Totaal inkomsten 39.479 34.500 34.500 30.258
Uitgaven
Lotgenotencontact 1.012 8.750 8.750 5.987
Informatievoorziening 7.104 14.200 14.200 14.317
Belangenbehartiging 361 1.600 1.600 1.336
Overige 14.068 - - 2.306
Totaal uitgaven 22.545 24.550 24.550 23.946
Totale opbrengsten 39.479 34.550 34.500 30.258
Totale kosten 22.545 24.550 24.550 23.946
Resultaat 16.933 10.000 10.000 6.312
Resultaatverdeling:
Mutatie Eigen vermogen 800 3.432
Mutatie reserveringen - 2880
Terug te betalen subsidie 16.133

Toelichting op de Balans
Liquide middelen 2019 2018
ING NL35 INGB 0009 3102 26 7.249 16.675
ING Spaar NL35 0009 3102 26 50.000 24.688
57.249 41.363

Eigen vermogen 2019 2019
Begin balans Eigen vermogen 27.368 24.501
Mutaties Eigen Vermogen 800 2.880
Totaal 28.168 27.381
Bestemde reserves 2019 2019
Begin balans Bestemde reserves 13.680 10.247
Mutaties Bestemde reserves - 3.433
Totaal 13.680 13.680
Crediteuren 2019 2019
Crediteuren 721- -
Totaal 721- -
Overige schulden 2019 2018
Totaal 16.133 302




Toelichting op de Resultatenrekening

2019 Begroting Subsidie 2018
Inkomsten
Contributie 4.825 - - 5.326
Donaties en giften - - - -
Instellingssubsidie 24.550 24.550 24.550 24.520
Subsidie backoffice activiteiten 10.000 10.000 10.000 -
Rente opbrengsten 24 -
Diverse baten en lasten 80 - - 412
Totaal inkomsten 39.479 34.550 34.550 30.258
Uitgaven
Lotgenotencontact
Logenotenbijeenkomsten 895 850 850 2.611
tJongerelj,'vqlwassenen en - 3.400 3.400 891
jeugdactiviteiten
Volwassenweekend 117 4.500 4.500 1.355
Jeugdactiviteit - - - -
Ontwikkeling ervaringscoaches - - - 1.130
Totaal Lotgenotencontact 1.012 8.750 8.750 5.987
Informatievoorziening
Nieuwsbrief 843 2.250 2.250 2.204
Website 1.815 1.800 1.800 7.653
Telefonische infolijn 68 100 100 72
Themadagen - 550 550 -
Congres en symposium 4.378 5.000 5.000 3.273
Ontwikkeling informatiemateriaal - 4.500 4.500 -
Lezingen - - - 1.115
Totaal Informatievoorziening 7.104 14.200 14.200 14.317
Belangenbehartiging
Wetenschappelijke adviesraad 114 1.250 1.250 983
(WAR)
Lidmaatschappen platforms en 247 350 350 53
koepels
Totaal Belangenbehartiging 361 1.60 1.600 1.336
Overige kosten
Backoffice activiteiten 10.003 - - -
Bestuurskosten 3.203 - - 855
Bureaukosten 863 - 1451
Totaal Overige kosten 14.068 - - 2.306
Totale opbrengsten 39.479 34.550 34.550 30.258
Totale kosten 22.545 24.550 24.550 23.946
Resultaat 16.933 10.000 10.000 6.312
Resultaatverdeling:
Mutatie Eigen vermogen 800 3.432
Mutatie reserveringen - - - 2.880
Terug te betalen subsidie 16.133




Financieel jaarverslag 2020

Balans per 31-12

Balans activa 2020 2019

Vaste activa - R

Vlottende activa

Liguide middelen 77.910 57.249
Debiteuren - -
Overige vorderingen 100 12
78.010 57.261
Balans totaal 78.010 57.261
Balans passiva 2020 2019
Eigen vermogen
Algemene reserve 31.402 28.168
Bestemde reserves 13.680 13.680
45.082 41.848
Schulden op korte termijn
Crediteuren 133 721-
Overige schulden 32.795 16.133
32.928 15.412
Balans totaal 78.010 57.261




Staat van baten en lasten

2020 Begroting Subsidie 2019
Inkomsten 20.338 41.250 41.250 39.479
Totaal inkomsten 20.338 41.250 41.250 39.479
Uitgaven
Lotgenotencontact 1.075 11.000 11.000 1.012
Informatievoorziening 3.424 18.500 18.500 7.104
Belangenbehartiging 292 1.750 1.750 361
Overige 12.313 10.000 10.000 14.068
Totaal uitgaven 17.104 41.250 41.250 22.545,28
Totale opbrengsten 20.338 41.250 41.250 39.478,58
Totale kosten 17.104 41.250 41.250 22.545,28
Resultaat 3.234 0 0 16.933,30
Resultaatverdeling:
Mutatie Eigen vermogen 3.234 800
Terug te betalen subsidie - 16.133
Toelichting op de Balans
Liquide middelen 2020 2019
ING NL35 INGB 0009 3102 26 19.320 7.249
ING Spaar NL35 0009 3102 26 58.590 50.000
77.910 57.249
Eigen vermogen 2020 2019
Begin balans Eigen vermogen 28.158 27.368
Mutaties Eigen Vermogen 3.234 800
Totaal 31.402 28.168
Bestemde reserves 2020 2019
Begin balans Bestemde reserves 13.680 13.680
Mutaties Bestemde reserves - -
Totaal 13.680 13.680
Crediteuren 2020 2019
Crediteuren 133 721-
Totaal 133 721-
Overige schulden 2020 2019
Totaal 32.795 16.133
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Toelichting op de Resultatenrekening

2020 Begroting Subsidie 2019
Inkomsten
Contributie 5.173 - - 4.825
Donaties en giften 65 - - -
Instellingssubsidie 5.100 31.250 31.250 24.550
Rente opbrengsten - - - 24
Diverse baten en lasten 1 - - 80
Totaal inkomsten 20.338 41.250 41.250 39.479
Uitgaven
Lotgenotencontact
Logenotenbijeenkomsten 1.075 5.000 5.000 895
Jongeren, volwassenen en - - - -
jeugdactiviteiten
Volwassenweekend - - - 117
Jeugdactiviteit - 6.000 6.000 -
Ontwikkeling ervaringscoaches - - - -
Totaal Lotgenotencontact 1.075 11.000 11.000 1.012
Informatievoorziening
Nieuwsbrief - - - 843
Website 1.924 3.000 3.000 1.815
Telefonische infolijn - - - 68
Themadagen 1.500 3.000 3.000 -
Congres en symposium - 7.500 7.500 4.378
Ontwikkeling informatiemateriaal - 5.000 5.000 -
Totaal Informatievoorziening 3.424 18.500 18.500 7.104
Belangenbehartiging
Wetenschappelijke adviesraad - 1.000 1.000 114
(WAR)
Lidmaatschappen platforms en 292 750 750 247
koepels
Totaal Belangenbehartiging 292 1.750 1.750 361
Overige kosten
Backoffice activiteiten 10.631 10.000 10.000 10.003
Bestuurskosten 2.129 - - 3.203
Bureaukosten 447- - 863
Totaal Overige kosten 12.313 10.000 10.000 14.068
Totale opbrengsten 20.338 41.250 41.250 39.479
Totale kosten 17.104 41.250 41.250 22.545
Resultaat 3.234 0 0 16.933
Resultaatverdeling:
Mutatie Eigen vermogen 3.234 800
Mutatie reserveringen - - - -
Terug te betalen subsidie - 16.133
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Financieel jaarverslag 2021

Balans per 31-12

Balans activa 2021 2020
Vaste activa - -
Vlottende activa
Liguide middelen 55.327 77.910
Debiteuren - -
Overige vorderingen - 100
55.327 78.010
Balans totaal 55.327 78.010
Balans passiva 2021 2020
Eigen vermogen
Algemene reserve 41.692 31.402
Bestemde reserves 13.680 13.680
55.372 45.082
Schulden op korte termijn
Crediteuren - 133
Overige schulden - 32.795
- 32.928
Balans totaal 55.372 78.010
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Staat van baten en lasten

2021 Begroting Subsidie 2020
Inkomsten 29.918 24.950 24.950 20.338
Totaal inkomsten 29.918 24.950 24.950 20.338
Uitgaven
Lotgenotencontact 3.042 8.000 8.000 1.075
Informatievoorziening 1.815 6.200 6.200 3.424
Belangenbehartiging 292 750 750 292
Overige 14.479 10.000 10.000 12.313
Totaal uitgaven 19.628 24.950 24.950 17.104
Totale opbrengsten 29.918 24.950 24.950 20.338
Totale kosten 19.628 24.950 24.950 17.104
Resultaat 10.290 0 0 3.234
Toelichting op de Balans
Liquide middelen 2021 2020
ING NL35 INGB 0009 3102 26 872 19.320
ING Spaar NL35 0009 3102 26 54.500 58.590
55.372 77.910
Eigen vermogen 2021 2020
Begin balans Eigen vermogen 31.402 28.158
Mutaties Eigen Vermogen 10.290 3.234
Totaal 41.692 31.402
Bestemde reserves 2021 2020
Begin balans Bestemde reserves 13.680 13.680
Mutaties Bestemde reserves - -
Totaal 13.680 13.680
Crediteuren 2021 2020
Crediteuren - 133
Totaal - 133
Overige schulden 2021 2020
Totaal - 32.795
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Toelichting op de Resultatenrekening

2021 Begroting Subsidie 2020
Inkomsten
Contributie 4.968 - - 5.173
Donaties en giften - - - 65
Instellingssubsidie 14.950 31.250 31.250 5.100
Subsidie Backoffice activiteiten 10.000 10.000 10.000 10.000
Rente opbrengsten - - -
Diverse baten en lasten 1 - - 1
Totaal inkomsten 29.918 24.950 24.950 20.339
Uitgaven
Lotgenotencontact
Logenotenbijeenkomsten 3.042 8.000 8.000 1.075
Jongeren, volwassenen en - - - -
jeugdactiviteiten
Volwassenweekend - - - -
Jeugdactiviteit - - - -
Ontwikkeling ervaringscoaches - - - -
Totaal Lotgenotencontact 3.042 8.000 8.000 1.075
Informatievoorziening
Nieuwsbrief - - - -
Website 1.815 6.200 6.200 1.924
Telefonische infolijn 70 - - -
Themadagen - - - 1.500
Congres en symposium - - - -
Ontwikkeling informatiemateriaal - - - -
Totaal Informatievoorziening 1.885 6.200 6.200 3.424
Belangenbehartiging
Wetenschappelijke adviesraad - - - -
(WAR)
Lidmaatschappen platforms en 292 750 750 292
koepels
Totaal Belangenbehartiging 292 750 750 292
Overige kosten
Backoffice activiteiten 10.993 10.000 10.000 10.631
Bestuurskosten 1.569 - - 2.129
Bureaukosten 1.847 - 447-
Totaal Overige kosten 14.409 10.000 10.000 12.313
Totale opbrengsten 29.918 41.950 41.950 20.338
Totale kosten 19.628 10.000 10.000 17.104
Resultaat 10.290 14.950 14.950 3.234
Resultaatverdeling:
Mutatie Eigen vermogen 10.290 3.234
Mutatie reserveringen - - - -
Terug te betalen subsidie - -
Totaal 10.290 - - 3.234

14




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.

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

15


mailto:bestuur@dsdnederland.nl

