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Bestuursverslag 2025
Stichting ItsME

In 2025 hebben we als Stichting ItsME weer enorme stappen gezet om onze missie kracht bij te
zetten: (i) het vergroten van bewustwording rondom hersenvliesontsteking en hersenontsteking, (ii)
het ondersteunen van patiénten en nabestaanden, en (iii) het financieren van wetenschappelijk
onderzoek dat bijdraagt aan snellere herkenning, betere behandeling en het vergroten van kennis
over hersen(vlies)ontsteking.

Missie, visie & kernwaarden

Missie

Stichting ItsME zet zich in voor het vergroten van bewustwording rondom hersenvliesontsteking en
hersenontsteking, het ondersteunen van patiénten en nabestaanden, en het financieren van
wetenschappelijk onderzoek naar betere behandelingen en preventie. Door kennisdeling,
fondsenwerving en gerichte initiatieven, werken we aan een toekomst waarin minder mensen de
impact van deze ziektes hoeven te ervaren.

Visie

Een wereld waarin hersenvliesontsteking en hersenontsteking vroegtijdig worden herkend, beter
behandeld kunnen worden en de gevolgen ervan zoveel mogelijk worden beperkt. Stichting ItsME
streeft naar maximale impact door onderzoek, educatie en ondersteuning te combineren en
toegankelijk te maken voor iedereen die ermee te maken krijgt.

Kernwaarden

¢ Betrokkenheid — met oprechte aandacht voor patiénten, nabestaanden en hun omgeving.
¢ Transparantie — openheid in al onze activiteiten, communicatie en bestedingen.

e Innovatie — we stimuleren vooruitstrevend onderzoek naar betere zorg.

e Samenwerking — met artsen, donateurs, families en partners.

¢ Bewustwording — want kennis redt levens.

Activiteiten & Impact 2025

In 2025 gaf Stichting ItsME verder vorm aan haar missie, met activiteiten die raken én resultaat
opleveren. Van medisch wetenschappelijk stappen tot steun voor bondgenoten en succesvolle
fondsenwervende evenementen: het was een jaar van beweging, van verdieping en verbinding. Met
betrekking tot onze 3 hoofddoelstellingen het volgende:
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1. Bewustwording

Nog steeds is er, zowel algemeen als binnen medische kringen, nog onvoldoende bewustzijn over het
feit dat hersen(vlies)ontsteking in Nederland alleen al 10 tot 15 keer per dag voorkomt. Een
aanzienlijk aantal mensen wordt dus jaarlijks getroffen door deze ernstige ziekte, waarbij een snelle
en juiste diagnose letterlijk van levensbelang is.

Een workshop voor huisartsenpraktijken in Noord-Kennemerland was de aftrap voor meerdere
sessies in de komende jaren om juist de eerstelijnszorg beter te informeren over de signalen die
kunnen duiden op een hersen(vlies)ontsteking. Om dit op grotere schaal te kunnen uitvoeren hebben
in 2025 meerdere coaches zich op vrijwillige basis verbonden aan de Stichting ItsME.

Gedurende het gehele jaar hebben presentaties van ItsME, door en met De Jongen Zonder Gisteren
(Jur Deitmers), het onderwerp op een indringende manier onder de aandacht gebracht. Bij bedrijven,
bij sponsorbijeenkomsten en de door ons georganiseerde Friends of ME diners. Deze publiciteit heeft
onze Stichting een enorme impuls gegeven in zichtbaarheid, bereik en draagvlak — én het raakt
mensen diep. Precies waar ItsME voor staat.

Belangrijk resultaat: in medische kringen en daarbuiten is steeds meer bewustwording voor
hersen(vlies)ontsteking.

2. Bondgenoten & Verbinding

De derde editie van Care for ME, onze
Bondgenotendag, was weer een bijzonder
moment in het jaar. Met als thema ‘Samen
sterker: delen en ontdekken’ bracht deze dag
zo'n 150 bondgenoten herkenning en
erkenning. Bondgenoten die zelf
hersen(vlies)ontsteking hebben doorgemaakt
en hun dierbaren. Voor nabestaanden was er
een speciaal programma ‘De Dag van
Verbinding en Herinnering’. Onder

begeleiding van coaches gingen zij in kleine groepjes met elkaar in gesprek over hun ervaringen, de
impact op hun leven en het herstelproces. Deze ontmoetingen zijn waardevol, geven herkenning,
steun en vaak ook troost.

Ook online groeit onze community. De besloten Facebookgroep We with ME telt steeds meer
deelnemers, en via onze website worden steeds meer openhartige ervaringsverhalen gedeeld.

Dit alles draagt ook bij aan meer bewustwording, begrip en verbinding.
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3. Wetenschappelijk Onderzoek

Stichting ItsME heeft in 2025 financieel bijgedragen aan medisch wetenschappelijk onderzoek en een
Call for Proposals uitgeschreven om ook in 2026 bij te dragen aan nieuwe onderzoeken.

Afgeronde onderzoeken

In 2025 werden twee veelbelovende onderzoeksprojecten, gefinancierd door ItsME afgerond. Elk
project draagt op een unieke manier bij aan snellere herkenning, betere behandeling en uiteindelijk:
minder leed bij patiénten met hersen(vlies)ontsteking.

Onderzoek 1. Werking antibiotica in hersenvocht

(Amsterdam UMC in samenwerking met UC San Diego, VS)

Met dit onderzoek is nieuw inzicht gekregen in hoe antibiotica werken in hersenvocht bij
bacteriéle hersenvliesontsteking. In oktober 2025 is dit onderzoek succesvol afgerond. De studie
laat zien dat veelgebruikte antibiotica, zoals ampicilline en cefotaxim, in hersenvocht minder
effectief kunnen zijn dan labtesten suggereren. Daarom zijn betere, meer realistische tests
nodig. Dankzij deze nieuwe kennis kan nu worden gewerkt aan snellere en nauwkeurigere
methoden om het beste medicijn voor elke patiént te bepalen.

Onderzoek 2. Ontregelde afweer maakt hersenvliesontsteking ernstiger

(Amsterdam UMC in samenwerking met het National Institure of Health, VS).

Met dit onderzoek is een belangrijke doorbraak bereikt. Op basis van analyses van bloed- en
hersenvocht monsters van Nederlandse patiénten met meningitis en encefalitis ontdekten de
onderzoekers dat bepaalde afweerstoffen — die zich ten onrechte tegen het eigen
immuunsysteem richten — samenhangen met een verhoogd risico op het krijgen én het
overlijden aan bacteriéle hersenvliesontsteking. Het onderzoek biedt nieuw inzicht in waarom
sommige mensen ernstiger ziek worden van een infectie met de pneumokokkenbacterie. De
bevindingen openen deuren naar onderzoek op het gebied van gepersonaliseerd infectierisico
en gerichte afweertherapieén.

De resultaten tonen aan dat het cruciaal blijft om te investeren in medisch-wetenschappelijk
onderzoek naar hersen(vlies)ontsteking. Met steun van onze donateurs kunnen we ook in de
toekomst bijdragen aan essentieel onderzoek.

Call for Proposals 2025

ItsME heeft medio 2025 een Call for Proposals uitgeschreven om nieuw, baanbrekend onderzoek
naar encefalitis en meningitis te stimuleren. We ontvingen 17 onderzoeksvoorstellen van
vooraanstaande onderzoeksteams uit de hele wereld.

Onze Wetenschappelijke Advies Raad heeft een zorgvuldige beoordeling uitgevoerd en samen met
het Bestuur een selectie gemaakt van de onderzoeken die in aanmerking komen voor financiering
door de Stichting ItsME. De financiering is € 100.000 per jaar voor een periode van vijf jaar. De
betrokken onderzoeksinstelling financiert hetzelfde bedrag.
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De gekozen projecten zijn:

e Global Care Gaps in Autoimmune Encephalitis
(Erasmus MC in samenwerking met specialisten in Duitsland en de VS)
Focus: diagnose en behandeling van auto-immuun encefalitis wereldwijd verbeteren. Door
medische gegevens uit meerdere landen te combineren en met behulp van kunstmatige
intelligentie te analyseren, willen de onderzoekers autoimmune encephalitis sneller
herkennen en beter behandelen. Ook de verschillen in zorg tussen landen én naar het herstel
van patiénten op de lange termijn is onderdeel van dit onderzoeksproject.

e Fast and easy viral meningitis and encephalitis diagnostics
(Amsterdam UMC in samenwerking met Aalborg University Hospital in Denemarken)
Het doel is om een snelle test voor diverse vormen van meningitis en encefalitis te
ontwikkelen. Om dit te bereiken onderzoeken ze het hersenvocht van patiénten bij wie
artsen een herseninfectie vermoeden. Het doel is om een eenvoudige snelle test te maken,
die artsen direct bij het bed van de patiént kunnen gebruiken om sneller de juiste
behandeling te geven.

Met deze geselecteerde voorstellen zetten we een nieuwe stap richting betere bewustwording,
vroegere herkenning en effectievere behandeling van hersen(vlies)ontsteking.

Fondsenwervende Evenementen en steun van derden

De baten zijn in 2025 gestegen met 18%, zowel vanuit algemene bijdragen als via evenementen. De
ondersteuning van bovenstaande onderzoeken is mogelijk dankzij de steeds groeiende groep
donateurs, particulieren en bedrijven.

Friends of ME en algemene donaties

In 2025 waren meerdere Friends of ME al dan niet als meerjarig donateur nauw betrokken bij de
missie van ItsME. Naast hun financiéle steun zetten zij ook hun netwerk in om nieuwe donateurs te
werven. Hun financiéle bijdrage was in 2025 ruim € 65.000.

Evenementen

Ook de evenementen, georganiseerd door Stichting
ItsME en door derden, maken bovenstaande
onderzoeken mogelijk. De financiéle bijdrage van de
eigen evenementen was ruim € 225.000 en de

bijdrage van de evenementen georganiseerd door
derden was ruim € 200.000.
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Onze eigen evenementen in 2025:

Walk with ME

Een dag die ooit begon uit liefde en verlies, is
uitgegroeid tot een indrukwekkende tocht vol
saamhorigheid, verbinding en hoop. In 2025
liepen we met een recordaantal van 260
deelnemers en haalden we meer dan

€ 180.000 op voor onderzoek naar
hersen(vlies)ontsteking. En toch bleef precies
dat behouden wat deze dag zo bijzonder
maakt: de open gesprekken onderweg, de lach
én de traan, en het diepe gevoel dat je er niet
alleen voor staat. We liepen met jong en oud,
bondgenoten en dierbaren, artsen en onderzoekers, vrienden en families. Het was een bijzondere en
prachtige 5e editie! Er waren 42% meer aanmeldingen en 38% meer opbrengsten dan de voorgaande
editie. De cheque werd overhandigd door Youp van ‘t Hek, die zijn zwager is verloren aan
hersenontsteking.

Run with ME

Voor de vierde keer op rij organiseerde de Run
with ME-commissie van het Rotterdamsch
Studenten Corps een succesvolle sponsorloop.
Op zondag 8 juni 2025 renden ruim 180
deelnemers mee en haalden zij gezamenlijk
ruim € 45.000 op voor de Stichting ItsME. Wat
een geweldig resultaat met 66% meer
aanmeldingen dan de voorgaande editie. Veel
dank aan de commissie voor hun inzet,
enthousiasme en dit fantastische resultaat.

Dit jaar waren er 25 projecten door derden die al dan niet via ons online platform liepen. Dit heeft
geresulteerd in ruim € 200.000 aan opbrengsten.

Online Actieplatform

In 2025 zijn er door derden 16 acties gestart via ons online platform. Hiermee is in totaal ruim

€ 111.000 opgehaald voor ItsME. Substantieel meer dan in 2024 (€ 45.000). Een prachtige
ontwikkeling die onze slogan 'The power of WE is stronger than the power of ME’ concreet vorm
geeft.

De vier succesvolste projecten waren: Hogeschool Utrecht, Co Cycling, Ingmars Skateweek en de
Sponsorloop Dreefschool.
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Studenten van Hogeschool Utrecht kregen vanuit de studie Eventmanagement de opdracht om een
project op te zetten voor onder andere fundraising. Doel was om bij te dragen aan doelstellingen van
goede doelen en andere organisaties die maatschappelijk betrokken zijn.

Stichting Co-Cycling is een initiatief van co-
assistenten, medisch studenten van de Vrije
Universiteit en de Universiteit van Amsterdam,
die naast hun passie voor geneeskunde fanatieke
wielrenners zijn. Sinds 2014 organiseren zij
jaarlijks de Co-Cycling Tour: een fietstocht vanuit
Amsterdam voor iedereen die van fietsen houdt,
op elk niveau, om geld op te halen voor een goed
doel. In 2025 was de Stichting ItsME het goede
doel.

Op 1 april 2025 organiseerde openbare basisschool Twiske een ‘sponsor skate' ter nagedachtenis
aan Ingmar, die dol was op skaten. Ingmar overleed in 2024 aan de gevolgen van een
hersenvliesontsteking. Leerlingen van groep 3 tot en met 8 skateten in en om de school op
skateboards, skeelers of rolschaatsen om zoveel mogelijk rondjes te skaten in 10 minuten.

Leerlingen van de Dreefschool in Haarlem renden
zich in het zweet voor Stichting ItsME. Doel was
om zo veel mogelijk rondjes te rennen, om zo veel
mogelijk geld op te halen om snellere herkenning
en betere behandelingen mogelijk te maken.

Ook buiten ons platform werden 9 acties gestart. Deze acties haalden ruim € 90.000 op.
De belangrijkste daarbij was het Breda Diner.

Breda Diner
Dit initiatief van drie ondernemers stond dit jaar in het licht van ItsME. In maart kwamen
ondernemers, visionairs en leiders samen voor het ondersteunen van belangrijke zorg- en
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onderzoeksprojecten die directe impact hebben
op patiénten en hun families. In een setting
waarbij netwerken, culinaire beleving en
fundraising gecombineerd werden, is er dankzij de
betrokkenheid van de aanwezigen, sponsoren en
partners € 61.000 opgehaald. Het opgehaalde
bedrag is door Stichting ItsME beschikbaar gesteld
aan het Erasmus MC Sophia Kinderziekenhuis voor
onderzoek gericht op kinderen met een auto-
immuun encefalitis.

Organisatie & Vooruitblik

Bestuur

Het statutaire bestuur van de Stichting ItsME bepaalt het beleid, stelt de financiéle richtlijnen vast en
heeft de eindverantwoordelijkheid voor de dagelijkse leiding. Het Bestuur vertegenwoordigt de
Stichting en staat onder toezicht van de Raad van Toezicht van ItsME. De taken en bevoegdheden
van het Bestuur en van de Raad van Toezicht zijn vastgelegd in de statuten.

Om de Stichting op een constructieve en duurzame manier verder te laten groeien, hebben we de
tussenfase met een interim-directeur positief kunnen afsluiten en zoals gepland op een structurele
wijze per 1 oktober 2025 ingevuld met een directeur in dienst van de Stichting ItsME. Daarmee
hebben we verdere stappen gezet richting professionalisering en continuiteit. Zo zorgen we ervoor
dat we niet alleen méér mensen bereiken, maar ook structureel impact blijven maken. De duur van
de aanstelling, taken en bevoegdheden van de directeur-bestuurder liggen vast in de
arbeidsovereenkomst.

De Raad van Toezicht

De Raad van Toezicht (RvT) houdt toezicht op het beleid van het Bestuur en op de algemene gang
van zaken binnen de Stichting ItsME. De RvT heeft daarbij als belangrijk doel de continuiteit van de
Stichting te waarborgen. De RvT beoordeelt de wijze waarop gewerkt wordt aan het realiseren van
de doelstelling van de Stichting, of de middelen van de Stichting efficiént en effectief worden ingezet
en of de organisatie en financién verlopen volgens de lijnen van de goedgekeurde beleidsplannen, de
begroting en het werkplan.

Wetenschappelijke Advies Raad

Het streven van Stichting ItsME is om de meest vooraanstaande onderzoekers (wereldwijd) die
onderzoek doen naar hersen(vlies)ontsteking te voorzien van middelen die hen de mogelijkheid
geven dit onderzoek uit te voeren. Vandaar dat gekozen is voor een Wetenschappelijke Advies Raad
met vooraanstaande medisch specialisten op dit gebied uit binnen- en buitenland waarbij de
belangrijkste disciplines zijn vertegenwoordigd: neurologie, virologie, moleculaire microbiologie en
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klinische farmacologie. De Wetenschappelijke Advies Raad adviseert het Bestuur bij het financieren
van medisch wetenschappelijk onderzoek.

Vergoedingen

De leden van het Bestuur, Raad van Toezicht en de Wetenschappelijke Advies Raad ontvangen voor
het uitoefenen van hun functie, zoals statutair is vastgelegd, geen vergoeding (anders dan eventuele
out-of-pocket kosten).

Vrijwilligers

Naast de inzet van een betrokken bestuur, draaide ItsME in 2025 op een team van toegewijde
vrijwilligers. Het is fantastisch om te zien hoeveel we hebben bereikt met een relatief klein maar
gedreven team!

Statuten
De statuten zijn voor het laatst gewijzigd op 29 december 2020.

ANBI
De Stichting is door de Belastingdienst aangemerkt als Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI).

Percentage fondsenwerving

De lasten fondsenwerving ten opzichte van de baten fondsenwerving over 2025 bedroeg 9% van de
totale baten. In 2024 was dit 17%. Door de verlaging van de lasten konden wij meer besteden aan
doelstellingen.

Kosten beheer en administratie

Om de stichting klaar te maken voor een volgende fase is in het kader van een verdere
professionalisering een, grotendeels eenmalige, diepte-investering gedaan (CRM-systeem, platform
en interim ondersteuning). Dit is gefinancierd uit algemene en specifiek hiervoor aangemerkte
donaties uit 2024 en 2025.

Monitoring financién

De werkelijke en verwachte baten en lasten worden per kwartaal gerapporteerd, beoordeeld en
besproken in het Bestuur. De werkelijke inkomsten en bestedingen worden vergeleken met de
begroting en met dezelfde periode in het voorgaande verslagjaar. Zo kunnen we tijdig maatregelen
nemen bij tegenvallende of juist meevallende kosten of baten.

Fraude en corruptie

Binnen de Stichting hebben wij adequate aandacht voor het voorkomen en beheersen van zowel
fraude- als corruptierisico’s. Voor alle betalingen is een vier-ogen principe ingesteld, zodat het alleen
transacties uitvoeren en overeenkomsten sluiten is uitgesloten. Goedkeuring van uitgaande gelden
vindt plaats middels een procuratieschema en bij leveranciers wordt het bankrekeningnummer
gecontroleerd. De Stichting kent geen enkele bonusregeling, waardoor mogelijke financiéle prikkels
om bepaalde prestaties te realiseren worden voorkomen.
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Dankwoord

We zijn dankbaar voor iedereen die zich in 2025 voor ItsME heeft ingezet — van artsen en families tot
vrijwilligers, bedrijven, donateurs en alle deelnemers aan de diverse ItsME evenementen.
Dankszij jullie konden we mensen raken, redden en hoop geven.

In 2026 bouwen we door.
‘The power of WE is stronger than the power of ME’

[Signed by:
7253216D97EC460...
Namens het Bestuur,

Jur Deitmers
Voorzitter Stichting ItsME

12
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Balans per 31 december 2025
Bedragen x € 1

toelichting 31-12-2025 31-12-2024

Vorderingen en overlopende activa 5.000 -
Liquide middelen 1 555.840 439.092
Activa 560.840 439.092
Voorziening te betalen projecten 5 200.000 135.000
Overlopende posten 28.814 29.086

228.814 164.086
Algemene reserve 2 275.006 179.302
Saldo baten en lasten lopend boekjaar 57.020 95.704
Totaal Algemene reserve 332.026 275.006

Passiva 560.840 439.092

Staat van Baten en Lasten 2025

iBedraien x€1 l

2025 2024
BATEN
Schenkingen 3 66.085 96.541
Donaties uit georganiseerde acties 4 433.305 332.026
Som van de geworven baten 499.390 428.567
LASTEN
Financiering projecten 261.000 250.000
Bondgenotendag 16.179 9.574
Besteed aan doelstellingen 5 277.179 259.574
Wervingskosten 6 43.465 70.883
Kosten beheer en administratie 7 121.726 2.406
Som van de lasten 442.370 332.863
Saldo baten en lasten 57.020 95.704
Bestemming Saldo van baten en lasten
- Algemene reserve 57.020 95.704
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Algemene toelichting

Activiteiten

Het doel van de stichting is het werven van fondsen voor onderzoek naar behandelingen van
Meningitis (hersenvliesontsteking) en Encefalitis (hersenontsteking).

Algemeen

De jaarrekening is opgesteld in overeenstemming met de richtlijn voor fondsenwervende instellingen
C2 zoals die door de Raad voor de jaarverslaggeving is gepubliceerd en van toepassing is verslagjaren
die aanvangen op of na 1 januari 2025.

Op 26 oktober 2020 heeft de Stichting de ANBI-status verkregen.
Grondslagen voor de waardering van activa en passiva Algemeen
Activa en passiva worden gewaardeerd tegen de verkrijgingsprijs.

1) Liquide middelen
Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde en staan ter vrije beschikking van de
Stichting.

2) Algemene reserve en saldo baten en lasten lopend boekjaar

De algemene reserve weerspiegelt het verschil tussen de bezittingen en de schulden aan het begin
van het jaar. Dit bedrag is beschikbaar voor de financiering van nieuwe projecten en zal naar
verwachting in de komende periode(s) daarvoor worden ingezet.

Grondslagen voor staat van baten en lasten

Algemeen
Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de baten en lasten over het verslagjaar.

3) Schenkingen
Dit bedrag bestaat uit schenkingen van sponsoren (Friends of ME) van de Stichting en eenmalige
speciale giften.

4) Donaties uit georganiseerde acties
Dit bedrag is bijeengebracht door de fondsenwerving van deelnemers aan de acties georganiseerd
door de Stichting.

5) Besteed aan doelstellingen

Deze bedragen heeft de stichting uitgekeerd of gereserveerd voor van haar doelstellingen. Er is

€ 61.000 uitgekeerd aan het Sophia Kinderziekenhuis, opgehaald tijdens het Breda Diner. Voor de
twee nieuwe projecten die geselecteerd zijn uit de ontvangen Proposals is een reservering gemaakt
van € 200.000. Naast de financiering van onderzoeksprojecten is er een bedrag van € 16.178 besteed
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aan de Bondgenotendag. De voorziening van € 135.000 die in het vorige kalenderjaar is opgebouwd,
is in 2025 beschikbaar gesteld en uitgekeerd voor het onderzoek.

6) Wervingskosten

Dit zijn de (onvermijdelijke) kosten die worden gemaakt met betrekking tot de organisatie van
evenementen. De kosten zijn in 2025 aanzienlijk gedaald omdat de organisatie van de tweede Golf
With ME is verschoven naar 2026.

7) Kosten beheer en administratie

Om de stichting op een duurzame manier verder te laten groeien, heeft het Bestuur in 2025 besloten
om een directeur aan te stellen die in dienst is van de Stichting. Daarmee zetten we een belangrijke
stap richting professionalisering en continuiteit. Zo zorgen we ervoor dat we niet alleen méér
mensen bereiken, maar ook structureel impact blijven maken. Daarnaast hebben we geinvesteerd in
de ontwikkeling van een CRM-systeem (live in 2025) en een nieuwe en verbeterde website (live in
2026).

De Stichting heeft één directeur in dienst. De bestuursleden en leden van de Raad van Toezicht en de
Wetenschappelijke Advies Raad ontvangen geen bezoldiging voor hun werkzaamheden.

Amsterdam, 4 februari 2026

Bestuur Raad van Toezicht
Jur Deitmers Han Bosman
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