Register van verwerkingsactiviteiten van persoonsgegevens in de zin
van artikel 30 Algemene Verordening Persoonsgegevens.

1. Stichting Beheer Deelnemersgelden in B/V-Fonds, hierna kortweg het DES Fonds
genoemd, is een organisatie die regelingen uitvoert op grond waarvan DES-
slachtoffers, zijnde personen die door mogelijk schadelijke gevolgen van het gebruik
van het DES-medicijn tijdens zwangerschap een uitkering uit het DES Fonds kunnen
aanvragen.

2. Het DES Fonds is gevestigd in Den Haag, Dr. Lelykade 22a en is te bereiken via
telefoonnummer 070-3175086 en via info@desfonds.nl.

3. De gerechtigden op een uitkering zijn de volgende personen:

e DES-moeders met borstkanker die tijdens de zwangerschap het DES-medicijn
hebben gebruikt.

e DES-dochters en DES-zonen met uiteenlopende aandoeningen aan de
geslachtsorganen, die zijn geboren uit een zwangerschap tijdens welke de
DES-moeder het DES-medicijn heeft gebruikt.

e DES-kleinkinderen, kinderen van DES-dochters met aandoeningen die te
maken hebben met een te vroege geboorte.

4. Mogelijk gerechtigden op een uitkering moeten bij een aanvraag voor een uitkering
persoonsgegevens overleggen die dienen als bewijs voor het vervullen van de
voorwaarden die gelden voor de toekenning van een uitkering. In het bijzonder
wordt informatie gevraagd uit de medische dossiers van DES-moeders en voor zover
van toepassing van DES-dochters, DES-zonen en DES-kleinkinderen.

5. De persoonsgegevens worden uitsluitend verwerkt ten behoeve van:

e De beoordeling van de aanvraag voor een uitkering.

e Actuariéle berekeningen die elk jaar worden gemaakt om te kunnen
beoordelen of het vermogen van het DES Fonds nog voldoende is om
toekomstige aanvragen voor een uitkering te kunnen toekennen. Bij deze
verwerking worden de naam, het adres en de woonplaats van de betrokkenen
weggelaten.

6. De beoordeling van de aanvragen wordt in opdracht van het DES Fonds verricht door
extern werkende deskundigen die zich tot geheimhouding van de persoonsgegevens
buiten hun opdracht hebben verplicht.
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7. Voor het uitwisselen van berichten met persoonsgegevens tijdens de beoordeling
van de aanvragen door de deskundigen wordt gebruik gemaakt van het beveiligde
internetsysteem Sharepoint van Microsoft. Op dit platform worden de
persoonsgegevens door versleuteling onherkenbaar gemaakt.

8. De dossiers met persoonsgegevens worden in het kantoor van het DES Fonds geprint
en in dossiers bewaard in afgesloten kasten. Uitsluitend de medewerkers die intern
betrokken zijn bij de beoordeling van de aanvragen, hebben toegang tot deze kasten.

9. De dossiers met persoonsgegevens worden bewaard zolang deze voor de
beoordeling van een aanvraag nodig zijn en zolang bij het DES Fonds de mogelijkheid
bekend is om een aanvraag voor een nieuwe uitkering door de aanvrager zelf en/of
diens verwanten in te dienen.

10. Betrokkenen hebben het recht om de persoonsgegevens die het DES Fonds bewaart,
in te zien, te rectificeren, de verwerking te beperken en te laten vernietigen.

11. Betrokkenen hebben het recht om over de verwerking van de aan het DES Fonds
verstrekte persoonsgegevens een klacht in te dienen bij de Autoriteit
Persoonsgegevens.



