Reorganisatie

In 2013 moest het DES Centrum verder inkrimpen vanwege vermindering van de financiéle middelen.
Uit een eerdere achterbanpeiling was duidelijk geworden dat DES betrokkenen het belangrijk vinden
dat het DES Centrum blijft voortbestaan als kennis- en informatiecentrum en als organisatie die blijft
opkomen voor de belangen van alle DES betrokkenen.

Om dit te bewerkstelligen moest samenwerking gezocht worden met partners die het DES Centrum
in deze missie konden versterken en ondersteunen.

Met het Lareb Bijwerkingeninstituut werd een intentieverklaring getekend. Het Lareb gaat
het DES Centrum steunen bij het zoeken naar wetenschappelijke publicaties over DES. Daarnaast
registreert het Lareb de gezondheidsklachten van 2¢ generatie DES betrokkenen.

In september 2013 kwam een samenwerking tot stand met de VSOP (Vereniging Samenwerkende
Ouderen- en Patiéntenorganisaties voor zeldzame en genetische aandoeningen). In 2014 zal een
beleidsmedewerker van het DES Centrum op het kantoor van de VSOP werkzaam zijn.

Eind 2012 was het historisch archief van het DES Centrum al ondergebracht bij Atria, Instituut voor
vrouwengeschiedenis en emancipatie. Dit archief blijft in de toekomst aangevuld worden.

Begin 2013 werd alle kennis die bij DES-medewerkers aanwezig is, beschreven. In het laatste
kwartaal van 2013 ontstond hieruit een vindplaatsendocument. Verder zijn er telefoonprotocollen op
schrift gezet, alsmede een rubriek ‘Veel gestelde Vragen’ (FAQ) voor de website.

Op deze manier gaat er geen kennis verloren als er een andere medewerker in dienst komt bij het
DES Centrum.

Deze taken werden allen uitgevoerd door vrijwilligers.

In oktober nam het DES Centrum afscheid van haar medewerker Kim Karsenberg.



