Informatieblad over het DES Fonds

Stand van zaken DES Fonds: opt-out periode DES-betrokkenen

Op 1 juni heeft de rechter de ‘Uitkeringsregeling voor DES-betrokkenen’ (het DES Fonds)
algemeen verbindend verklaard. In het oordeel van de rechter zijn ook vier verweerschriften
betrokken die waren ingediend tegen het verzoek tot algemeen verbindend verklaring. Meer
informatie over de uitspraak van de rechter en de verweerschriften vindt u op
www.descentrum.nl, of is op te vragen bij het DES Centrum.

Het ‘algemeen verbindend verklaren’ van de uitkeringsregeling voor DES-betrokkenen
betekent dat het DES Fonds de enige uitkerende instantie zal zijn voor schade als gevolg
van blootstelling aan DES tijdens de zwangerschap.

Degenen die in de regeling als uitkeringsgerechtigde worden genoemd, kunnen alleen nog
aanspraak maken op een uitkering uit het DES Fonds. Als zij meedoen aan de regeling
kunnen zij geen schadevergoeding vorderen van de farmaceutische bedrijven en
verzekeraars die de regeling hebben ondertekend.

Maar zover is het nog niet. De procedure voor het definitief van kracht worden van de
regeling van het DES Fonds kent nog twee stappen.

Stap 1: opt-out periode

Degenen die niet mee willen doen met het DES Fonds, kunnen nu nog gebruik maken van
de opt-outmogelijkheid. Opt-outen geeft u de mogelijkheid om een eigen juridische
procedure te voeren voor een uitkering. Degenen die opt-outen, kunnen nooit meer in
aanmerking komen voor een uitkering uit het DES Fonds.

Als u wilt opt-outen, dient u dit uiterlijk op 21 september 2006 schriftelijk kenbaar gemaakt te
hebben. In de kennisgeving van opt-out moet duidelijk en onvoorwaardelijk worden verklaard
niet gebonden te willen zijn aan de Overeenkomst die het Gerechtshof op 1 juni 2006
verbindend heeft verklaard. In de kennisgeving moeten ook worden vermeld: naam,
voornamen en adres, eventueel ook van de wettelijk vertegenwoordiger, en datum van
ondertekening. De verklaring dient uiterlijk 21 september 2006 te zijn ontvangen door
Stichting Beheer Deelnemersgelden B/V-Fonds, Postbus 191, 2270 AD Voorburg. U kunt
ook gebruik maken van een speciaal formulier, dat is aan te vragen bij het DES Fonds.

Let op: als u niet van plan bent een uitkering aan te vragen uit het DES Fonds, maar ook
geen eigen procedure wilt starten, dan hoeft u geen opt-out-formulier aan te vragen. Opt-out
is een juridische aangelegenheid.

Stap 2: overweging farmaceutische bedrijven en verzekeraars

Na afloop van deze opt-out periode beoordelen de farmaceutische bedrijven en hun
verzekeraars de ontvangen opt-outmeldingen. Op basis daarvan bepalen zij of de regeling
doorgang kan vinden. Volgens de overeenkomst hebben zij daarvoor zes maanden de tijd.
Wij hopen dat het besluit eerder kan worden genomen.

Tijdbalk
Opt-out periode Beslissingstermijn DES Fonds
farmaceutische bedrijven / Start aanvraag
verzekeraars uitkeringen
20 juni 2006: 21 september: Datum nog onbekend
start opt-outperiode einde opt-outperiode (uiterlijk 21 maart 2007)
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Aanmelden bij het DES Fonds: bij voorkeur via internet

U kunt zich nu alvast aanmelden bij het DES Fonds. Aanmelden is niet hetzelfde als een

uitkering aanvragen. Dat kan pas in een later stadium, als de regeling definitief van kracht is

(zie tijdbalk). Nu aanmelden heeft voordelen.

¢ U komt in het bestand van het DES Fonds en krijgt straks automatisch bericht als u een
aanvraag kunt indienen.

e Zodra de regeling definitief van kracht is, kunt u beginnen met uw aanvraag voor een
uitkering.

¢ Het DES Fonds heeft de tijd om het vermoedelijk grote aantal aanmelders goed te
verwerken in de administratie.

Na aanmelding krijgt u een ontvangstbevestiging met een DES Fonds registratienummer en

een wachtwoord. Het registratienummer dient u goed te bewaren. U heeft het nodig voor alle

correspondentie die u met het DES Fonds voert. Het wachtwoord heeft u nodig, indien u zich

via internet heeft aangemeld.

Als u zich per post aanmeldt, kan toezenden van de ontvangstbevestiging enige tijd duren.

Indien u zich via internet aanmeldt, krijgt u de ontvangstbevestiging onmiddellijk per e-mail

toegestuurd.

Via internet aanmelden: www.desfonds.nl/aanmelden

U kunt zich aanmelden via internet. Ga daarvoor naar www.desfonds.nl en kies aanmelden.

Gebruik het aanmeldingsformulier dat u bij deze brief ontvangt alleen indien u geen internet

heeft. Het DES Fonds heeft grote voorkeur voor aanmelding via internet. De verwerking

daarvan is eenvoudig; de gegevens hoeven niet meer apart ingevoerd te worden. Dat heeft

voordelen:

e erzijn geen extra kosten. Geld dat op deze manier bespaard wordt, blijft beschikbaar
voor het doen van uitkeringen;

e er zijn minder administratieve handelingen nodig, waardoor de verwerking van alle
aanvragen zo snel mogelijk kan verlopen;

e erontstaan geen invoerfouten in uw gegevens;

¢ u kunt uw aanmeldgegevens zelf wijzigen via internet. Dat kan zowel adresgegevens
betreffen, als gegevens over uw aandoeningen;

e u kunt straks ook de aanvraag van een uitkering via internet doen;

e U kunt de voortgang van uw aanvraag via internet volgen.

Wij verzoeken u daarom vriendelijk doch dringend om u zo mogelijk aan te melden via

internet.

Aandoeningen

Bij aanmelding wordt u gevraagd alvast enkele gegevens in te vullen met betrekking tot de
aan DES gerelateerde aandoeningen die u heeft. Op basis van deze informatie kan het DES
Fonds u straks gericht informeren bij het doen van een aanvraag. Wanneer zich in de tijd
tussen aanmelden en aanvragen nieuwe aandoeningen voordoen, kunt u dat ook doorgeven
aan het DES Fonds. Wanneer later (als u al een aanvraag hebt ingediend) blijkt dat u
nieuwe, ernstiger aandoeningen heeft, kunt u ook weer terugkomen bij het DES Fonds.

U bent niet verplicht nu al gegevens over uw aandoeningen te vermelden, maar het kan u
helpen bij een viotte aanvraag. Indien het DES Fonds onverhoopt toch niet in werking treedt,
worden deze gegevens onmiddellijk vernietigd.
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Wie kunnen zich aanmelden?

Aanmelding is mogelijk voor DES-moeders, DES-dochters, DES-zonen en nabestaanden
van overleden DES-dochters met Clear Cell Adenocarcinoom. Via internet wordt u
automatisch naar het juiste invoerscherm geleid. Een extra reden om aan te melden via
internet.

Heeft u geen toegang tot internet, dan kunnen DES-moeders, DES-dochters en DES-zonen
het bijgevoegde aanmeldingsformulier gebruiken. Nabestaanden van overleden DES-
dochters met Clear Cell Adenocarcinoom dienen een apart formulier aan te vragen bij het
DES Fonds (Postbus 191, 2270 AD Voorburg).

Wie kunnen zich niet aanmelden?

Indien u nu geen aandoeningen heeft die in de uitkeringsregeling voor DES-betrokkenen
worden beschreven, heeft het geen zin u aan te melden voor het DES Fonds. Aanmelden is
de eerste stap voor het doen van een aanvraag tot uitkering in verband met aandoeningen
door blootstelling aan DES tijdens de zwangerschap.

Indien u een opt-outformulier heeft ingediend, kunt u zich niet aanmelden voor het DES
Fonds.

DES Centrum of DES Fonds: wat is het verschil?

Tot nu toe staat u geregistreerd in het juridisch bestand van het DES Centrum. Wij houden u
op de hoogte van de ontwikkelingen rond het DES Fonds; deze brief is daarvan een
voorbeeld. Het DES Centrum behartigt de belangen van DES-betrokkenen. Meer informatie
vindt u op www.descentrum.nl.

Het DES Fonds (officieel Stichting Beheer Deelnemersgelden in B/V-Fonds) is een aparte
organisatie. Die verzorgt het doen van uitkeringen aan DES-betrokkenen. Het is niet zo dat u
automatisch bij het DES Fonds bekend bent, als u bij het DES Centrum geregistreerd staat.
Om straks een uitkering aan te kunnen vragen, moet u zich dus apart aanmelden bij het DES
Fonds.

Let op: als u zich heeft aangemeld bij het DES Fonds, dient u eventuele adreswijzigingen
aan het DES Fonds en aan het DES Centrum door te geven. In het kader van de Wet
Bescherming Persoonsgegevens mogen wij geen adresgegevens uitwisselen!!

Zolang het DES Fonds nog niet definitief in werking is getreden, blijven wij u via brieven op
de hoogte houden van de ontwikkelingen. Dat zal het DES Fonds alleen via zijn website
doen.

Bewijsmateriaal

U moet bij de aanmelding geen bewijsmateriaal meesturen!! Het DES Fonds kan dit nog niet

opslaan en verwerken. Wacht u daarmee tot het DES Fonds in werking treedt (vermoedelijk

begin 2007) en u de echte aanvraag kan indienen. U krijgt dan ook informatie over

bewijsmogelijkheden.

Bij het aanvragen van een uitkering heeft u medische dossiers nodig. Wij raden u aan om nu

nog geen dossiers op te vragen bij uw arts of ziekenhuis. Straks zal precies duidelijk worden

op welke wijze u welke delen van uw dossier moet opvragen. Dat voorkomt onnodig werk en

onnodige kosten.

Er zijn enkele uitzonderingen. Voor die uitzonderingen geldt dat u de betreffende dossiers (of

kopieén daarvan) zo snel mogelijk in bezit moet krijgen:

e het dossier waaruit blijkt dat de DES-moeder DES heeft gebruikt tijdens zwangerschap
(als een dergelijk dossier nog bestaat);

e dossiers die al lange tijd geleden (10 jaar of langer) zijn gesloten (bijvoorbeeld in een
ziekenhuis waar u nooit meer komt, of na een operatie waarvan de laatste controle lang
geleden is).
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DES Centrum steunt de regeling

Het DES Centrum is in de onderhandelingen opgetreden als belangenbehartiger van u en

andere DES-betrokkenen. In die positie hebben we de Vaststellingsovereenkomst mede

ondertekend.

Jarenlange onderhandelingen hebben geleid tot een goede, collectieve regeling voor alle

aandoeningen waarvan nu bekend is dat zij gerelateerd zijn aan gebruik van DES tijdens de

zwangerschap.

De voordelen op een rij:

e Het feit dat er eindelijk een regeling is, zien wij in de eerste plaats als een erkenning voor
het leed en onrecht dat DES-betrokkenen ervaren door het gebruik van DES.

e Eris een uitkering vastgesteld voor alle aandoeningen waarvan medisch-
wetenschappelijk bewezen is dat zij een relatie hebben met DES-blootstelling tijdens de
zwangerschap.

e De regeling is helder en eenduidig. Aanvragers weten vooraf wat ze kunnen verwachten.

o Het is relatief eenvoudig om snel een uitkering te krijgen. U moet daartoe alleen een
aanvraagformulier invullen en de gevraagde bewijzen meesturen.

e De regeling van het DES Fonds voorkomt dat DES-betrokkenen zelf een juridische
procedure (rechtszaak) moeten voeren. Het voordeel daarvan is tweeledig.

Ten eerste is het voor veel DES-gerelateerde aandoeningen onzeker of via individuele
procedures bij de rechter wel een schadevergoeding kan worden verkregen. Bij het
ontstaan van de aandoening kunnen meer factoren een rol spelen dan het gebruik van
DES tijdens zwangerschap.

Ten tweede vergen zulke procedures vele jaren, ze zijn emotioneel zwaar, geven
spanning en onzekerheid en zijn kostbaar.

¢ Inde regeling van het DES Fonds staan veel mogelijkheden om blootstelling te bewijzen.
Dit is het resultaat van onderhandelingen door het DES Centrum.

e Voor veel mensen is de uitkering een mogelijkheid het DES-verhaal in zekere zin af te
ronden, hoewel leven met DES eigenlijk levenslang duurt.

Behalve een uitkering voor de nu bekende, aan DES gerelateerde aandoeningen, kent het

DES Fonds ook een reservering voor aandoeningen die mogelijk later pas bekend en

bewezen worden, bijvoorbeeld bij de DES-kleinkinderen.

Informatie over de uitkeringen heeft u in november van ons ontvangen. Mocht u de brochure
‘Uitkeringsregeling DES-betrokkenen’ niet meer hebben, dan kunt u die nog aanvragen bij
het DES Centrum. Of u kunt kijken op www.desfonds.nl.

DES Fonds of eigen juridische procedure

Als u een uitkering wilt vanwege blootstelling aan DES tijJdens zwangerschap, dan kunt u
kiezen. Of u doet mee aan het DES Fonds, of u start een eigen procedure. Wij beschrijven
voor u een aantal belangrijke aspecten inzake de verschillen tussen de regeling en de eigen
juridische procedure.

Snelheid

Als u meedoet met de regeling, moet u geduld opbrengen tot naar verwachting begin 2007.
Er moeten immers twee stappen nog worden gezet (zie elders in deze brief). Treedt de
regeling van het DES Fonds eenmaal in werking, dan kunt u direct een aanvraagformulier
met gevraagde bewijzen in sturen. Het DES Fonds gaat uw aanvraag dan beoordelen.
Hoelang de beoordeling zal duren, is nu nog niet exact te zeggen. Op dit moment doen het
DES Fonds en wij al het mogelijke in de voorbereiding om de beoordelingen straks zo snel
en efficiént mogelijk te laten verlopen.

Bij een eigen juridische procedure is snelheid niet mogelijk. De procedure die zes DES-
dochters met kanker in 1986 zijn gestart heeft bijna 7 jaar geduurd en was toen nog lang niet
afgerond.
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Zekerheid

Als u meedoet met de regeling, weet u precies waar u recht op heeft als u aan een
beschreven aandoening lijdt. Wij hebben bereikt dat op een aantal belangrijke punten twijfels
in het voordeel van de DES-betrokkenen zijn uitgevallen en dat de bewijslevering is
versoepeld.

In een juridische procedure is niets zeker. U moet een aantal dingen hard maken, zoals de
aansprakelijkheid van de farmaceutische bedrijven, het causaal verband tussen de
blootstelling aan DES en de aandoening, alsmede de omvang van uw schade. U moet ervan
uitgaan dat de farmaceutische bedrijven tegen al deze punten verweer zullen voeren. Van
een groot aantal aandoeningen is immers bekend dat die ook door andere oorzaken dan
DES-gebruik kunnen ontstaan. Tot slot moet de rechter dan ook nog bewezen achten dat u
door de aandoening schade hebt geleden en zo ja, hoe groot die schade dan is. Uiteindelijk
is het dus ook mogelijk dat uw eis wordt afgewezen.

Relatief eenvoudig

Voor een uitkering uit het DES Fonds moet u enkele formulieren invullen en (medische)
bewijzen verzamelen voor de blootstelling en de aandoening. In de aanvraagprocedure hoeft
u geen andere deskundige in te schakelen dan de arts voor de medische vragen. Mocht u
toch hulp nodig hebben, dan zijn wij er voor u.

In een juridische procedure zult u een advocaat moeten inschakelen, en die heeft op zijn
beurt een aantal, vooral medisch, deskundigen nodig.

Kosten

In de regeling komen alleen de kosten voor het verzamelen van bewijs voor uw rekening.

In een juridische procedure zult u kosten moeten maken voor de advocaat en alle
deskundigen die nodig zijn. Deze kosten zijn niet te schatten, maar zullen niet laag zijn. Ook
als u op ‘no cure, no pay’-basis gaat procederen, betaalt u uiteindelijk toch een deel van
deze kosten (namelijk een percentage van de uitkering).

Voor alle duidelijkheid: als u kiest voor opt-out, verliest u de mogelijkheid een uitkering aan te
vragen bij het DES Fonds.

Informatie

Heeft u vragen over het aanmelden of de registratie bij het DES Fonds, dan kunt u kijken op
de website: www.desfonds.nl of eventueel, en alleen over aanmelden of registratie bij het
DES Fonds, bellen naar het DES Fonds: 070 — 3175086. Het adres van het DES Fonds is:
Postbus 191, 2270 AD Voorburg, e-mail info@desfonds.nl. Het DES Fonds is bereikbaar op
maandag, woensdag en donderdag van 10 tot 12.30 uur en van 13.30 tot 16 uur.

Voor alle andere vragen, bijvoorbeeld over aandoeningen, verzamelen van bewijsmateriaal
of de procedure rond het DES Fonds, kunt u bellen met de DES Infolijn van het DES
Centrum: 030 - 2518339. De DES Infolijn is geopend van 10 - 12.30 uur en van 13.30 - 16.00
uur. Deze extra openingstijden worden gehandhaafd, zolang het nodig is. Op de website van
het DES Centrum en op het antwoordapparaat worden de actuele openingstijden vermeld.
Het kan de eerstkomende dagen/weken erg druk zijn aan de telefoon. Wanneer u niet direct
contact krijgt, verzoeken wij u het later nogmaals te proberen.

U wordt afgeraden om het DES Centrum via e-mail te benaderen. Aan de telefoon krijgen we
vaak een beter beeld van uw (echte) vraag dan via een mailbericht. Daarnaast kunnen wij
telefoongesprekken sneller verwerken dan e-mail. Wij geven voorrang aan het beantwoorden
van telefoontjes. Het kan dus zijn dat het antwoord op uw mail lange tijd op zich laat
wachten.
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