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STICHTING

INTRODUCTIE

Dit privacy beleid is van toepassing op alle persoonsgegevens die de Vasculitis
Stichting verwerkt van haar contribuanten, vrijwilligers, mensen die de
informatietelefoon bellen met een hulpvraag en andere betrokkenen.

Indien u zich aanmeldt als contribuant van de Vasculitis Stichting, de vrijwilliger aan de
informatietelefoon toestemming geeft uw persoonsgegevens vast te leggen of om een
andere reden persoonsgegevens aan de organisatie verstrekt, geeft u uitdrukkelijk
toestemming om uw persoonsgegevens in lijn met dit privacy beleid te verwerken.

VERANTWOORDELIJKHEID

STICHTINGSGEGEVENS

Verantwoordelijke voor de verwerking van de persoonsgegevens is:

De Vasculitis Stichting
Wezelhof 17
7064 CX Silvolde

KvK nummer 41011673
RSIN 805154012

Telefoonnummer 088 00 22 333

FUNCTIONARIS GEGEVENSBESCHERMING

De Vasculitis Stichting heeft als kerntaak het ondersteunen en behartigen van de
belangen van vasculitispatiénten en hun naasten. Ze voelt zich daarbij
verantwoordelijk voor de verwerking van uw persoonsgegevens en is daarom
overgegaan tot het aanstellen van een Functionaris Gegevensbescherming zoals
beschreven in de Europese Algemene Verordening Gegevensbescherming.

VRAGEN

Voor vragen over deze regeling kunt u kunt de functionaris gegevensbescherming
bereiken middels een e-mail aan FG@vasculitis.nl of telefonisch via 088 00 22 333
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KERNWAARDEN

De Vasculitis Stichting hecht veel waarde aan de bescherming van uw
persoonsgegevens. Wij doen er alles aan om uw privacy te waarborgen en gaan
daarom zorgvuldig met persoonsgegevens om. Wij houden ons in alle gevallen aan de
toepasselijke wet- en regelgeving, waaronder de Algemene Verordening
Gegevensbescherming (AVG).

- Wij verwerken uw persoonsgegevens alleen voor het doel waarvoor u die aan
ons verstrekt. Wat deze doelen zijn, en welke persoonsgegevens we daarvoor
vastleggen, wordt beschreven in dit document.

- Wij verwerken alleen die persoonsgegevens die minimaal nodig zijn voor die
doelen.

« Wij vragen u om toestemming als we deze nodig hebben om uw
persoonsgegevens te mogen verwerken.

- Wij hebben passende technische en/of organisatorische maatregelen genomen
om de beveiliging van uw persoonsgegevens te kunnen waarborgen.

- Wij geven geen persoonsgegevens door aan andere partijen, tenzij dit nodig is
voor het uitvoeren van de doelen waarvoor u ze aan ons heeft verstrekt.

« Wij zijn op de hoogte van uw rechten omtrent uw persoonsgegevens en
respecteren deze.

CATEGORIEN

In dit privacy statement vindt u informatie over persoonsgegevens die wij vastleggen
van/voor de volgende categorieén:

« Ledenadministratie!
- informatietelefoon

- Vrijwilligers

1 Als stichting kennen we formeel geen leden maar contribuanten. Voor de leesbaarheid van dit document zal af en toe echter de term leden
worden gebruikt. Bovendien nemen we in onze administratie ook patiénten op die niet daadwerkelijk zelf de contributie betalen maar waarvoor
iemand anders, bijvoorbeeld de ouder of een kind dat doet.
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PERSOONSGEGEVENS LEDENADMINISTRATIE

CONTRIBUANT - PATIENT
WELKE PERSOONSGEGEVENS WE VERWERKEN

Niet medisch :

» Geslacht

- Titels

- Naam (voorletters, voornaam, tussenvoegsel en achternaam)
- Adres (straat, huisnummer, postcode, woonplaats, land)

» Geboortedatum

- Telefoonnummer

« e-mailadres

« bankrekeningnummer

Medisch :
-« Ziektebeeld
« Ziek-sinds

- Behandelend ziekenhuis
- Hoofdbehandelaar

WAAROM WE DEZE PERSOONSGEGEVENS VERWERKEN

De niet-medische gegevens verwerken we om met u te kunnen corresponderen, de
Vascuzine toe te sturen, de contributie te innen en u te informeren over bijeenkomsten
en andere voor u belangrijke zaken.

De medische gegevens verwerken we om:

- gerichte uitnodigingen te kunnen versturen voor bijeenkomsten m.b.t. een
bepaald onderwerp en/of ziektebeeld.

- inzicht te verwerven in epidemiologische gegevens van de diverse vasculitiden,
en zo bij te kunnen dragen aan een verbetering van de kwaliteit van zorg.

- Inzicht te verwerven in hoeveel patiénten met een bepaald ziektebeeld door een
ziekenhuis/dokter worden behandeld en daarmee in de mate van ervaring met
het betreffende ziektebeeld.
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WANNEER WE DEZE PERSOONSGEGEVENS VERWERKEN

Deze persoonsgegevens leggen we vast op het moment dat u toetreedt als contribuant
en we stellen u daarvan op datzelfde moment in kennis. Met enige regelmaat zullen wij
u vragen de gegevens te actualiseren. Van de medische gegevens kunt u op elk gewenst
moment middels een e-mail naar FG@vasculitis.nl aangeven ze uit het systeem
verwijderd te willen zien. We zullen dan onmiddellijk tot die verwijdering overgaan.

HOE LANG WE DEZE PERSOONSGEGEVENS BEWAREN

Persoonsgegevens blijven vastgelegd zolang het lidmaatschap duurt. Aan het eind van
het jaar volgend op het laatste contributiejaar worden de persoonsgegevens verwijderd
met uitzondering van de financiéle gegevens. Deze moeten van rechtswege zeven jaar
worden bewaard, daarna worden ook deze vernietigd. Bijzondere persoonsgegevens (de
medische gegevens) worden direct na beéindiging van het lidmaatschap gewist.
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CONTRIBUANT - GEEN PATIENT

WELKE PERSOONSGEGEVENS WE VERWERKEN

» Geslacht

- Titels

- Naam (voorletters, voornaam, tussenvoegsel en achternaam)
- Adres (straat, huisnummer, postcode, woonplaats, land)

» Geboortedatum

- Telefoonnummer

« e-mailadres

« bankrekeningnummer

- de eventuele relatie tot de patiént

WAAROM WE DEZE PERSOONSGEGEVENS VERWERKEN

We verwerken de algemene persoonsgegevens om met u te kunnen corresponderen, de
Vascuzine toe te sturen, de contributie te innen en u te informeren over bijeenkomsten
en andere voor u belangrijke zaken.

De eventuele relatie tot de patiént is voor ons belangrijk om een administratieve
koppeling te kunnen maken tussen de patiént en degene die de contributie betaalt. Dat
is bijvoorbeeld vaak het geval bij een ouder-kind relatie.

WANNEER WE DEZE PERSOONSGEGEVENS VERWERKEN

Deze persoonsgegevens leggen we vast op het moment dat u toetreedt als contribuant
en we stellen u daarvan op datzelfde moment in kennis. Met enige regelmaat zullen wij
u vragen de gegevens te actualiseren.

HOE LANG WE DEZE PERSOONSGEGEVENS BEWAREN

Persoonsgegevens blijven vastgelegd zolang het lidmaatschap duurt. Aan het eind van

het jaar volgend op het laatste contributiejaar worden de persoonsgegevens verwijderd
met uitzondering van de financiéle gegevens. Deze moeten van rechtswege zeven jaar
worden bewaard, daarna worden ook deze vernietigd.
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VRIJWILLIGERS

WELKE PERSOONSGEGEVENS WE VERWERKEN

Niet medisch :

» Geslacht

- Titels

-« Naam (voorletters, voornaam, tussenvoegsel en achternaam)
- Adres (straat, huisnummer, postcode, woonplaats, land)

» Geboortedatum

- Telefoonnummer

« e-mailadres

« bankrekeningnummer

- expertise

< rol als vrijwilliger
medisch:

Veel van onze vrijwilligers zijn zelf patiént. In dat geval leggen we ook de gegevens vast
zoals die in dit document zijn beschreven onder Contribuant-Patiént.

WAAROM WE DEZE PERSOONSGEGEVENS VERWERKEN

De algemene persoonsgegevens gebruiken we om met onze vrijwilligers te kunnen
communiceren en hen van de nodige informatie te voorzien. De gegevens m.b.t.
expertise en hun rol als vrijwilliger worden gebruikt om de betreffende vrijwilliger
optimaal in te kunnen zetten.

WANNEER WE DEZE PERSOONSGEGEVENS VERWERKEN

Zodra iemand te kennen geeft zich te willen inzetten nemen we deze gegevens op in de
e-Captain database. Actualisering geschiedt bij wijziging van de toegekende rol of extra
opgedane expertise.

HOE LANG WE DEZE PERSOONSGEGEVENS BEWAREN

Zodra iemand te kennen geeft niet langer als vrijwilliger werkzaam te willen zijn vragen
we betrokkene of we zijn/haar gegevens omtrent expertise en voormalige rol mogen
bewaren om in incidentele gevallen eventueel een beroep te mogen doen op deze
kwaliteiten.

Wanneer die toestemming niet wordt verleend verwijderen we de gegevens per direct uit
de database.
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TOEGANG TOT PERSOONSGEGEVENS LEDENADMINISTRATIE
Alle persoonsgegevens worden geregistreerd in het e-Captain pakket van DISPI BV

Het pakket kent een uitgebreide manier om rechten toe te kennen aan hen die toegang
hebben tot het pakket. Zo kan bijvoorbeeld de toegang van de penningmeester beperkt
worden tot alleen de financiéle gegevens terwijl de financiéle gegevens niet toegankelijk
zijn voor de vrijwilligers van de informatietelefoon. Alleen de beheerder van het systeem
(in dit geval de voorzitter van de Vasculitis Stichting) heeft toegang tot alle gegevens.
Hij beheert ook de uitgegeven toegangsrechten.

De volgende functionarissen hebben toegang tot de e-Captain database:
- Het Dagelijks Bestuur bestaande uit de voorzitter, secretaris en penningmeester.

- Het algemeen bestuurslid verantwoordelijk voor evenementen, vrijwilligers en
jongerenbeleid.

« De coordinator van het telefonisch informatieteam.

Voor elk van deze personen geldt dat toegang tot bepaalde persoonsgegevens
noodzakelijk is voor een correcte en praktische uitvoering van de hen toebedeelde taken
en dat ze binnen het systeem niet meer rechten hebben dan strikt noodzakelijk is.

Verder heeft elk van deze personen een geheimhoudingsverklaring getekend
(zie bijlage 1)

Met DISPI BV is in het kader van deze privacyregeling een verwerkersovereenkomst
gesloten.

De firma is daarmee verantwoordelijk voor het beveiligingsbeleid van de database. Ze
hanteert een systeem van toegang tot de database waarbij gebruikers — met
inachtneming van de toegekende rechten - zowel een wachtwoord als aparte pincode
dienen te gebruiken om in te kunnen loggen.
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VERWERKING VAN PERSOONSGEGEVENS INFORMATIETELEFOON

GESPREKKEN AAN DE INFORMATIETELEFOON

Een viertal vrijwilligers bezet bij toerbeurt de informatietelefoon met als nummer
088 - 00 22 333. Via dit nummer kunnen zowel leden als niet leden informatie
krijgen over zowel administratief/organisatorische zaken als over vasculitis. Dit
laatste echter zonder dat we medische adviezen verstrekken, daarvoor wordt
verwezen naar de betreffende specialist. Via deze dienst bieden we patiénten en hun
naasten ook een luisterend oor wanneer ze behoefte hebben om met iemand te
praten over hun specifieke situatie of een specifieke hulpvraag.

WELKE PERSOONSGEGEVENS WE VERWERKEN

Bij de behandeling van de hulpvraag kan de vrijwilliger aan de telefoon vragen of
hij/zij de volgende gegevens mag noteren:

- naam, woonplaats, telefoon, e-mailadres

- Is de beller Patiént, Mantelzorger, Professional of anderszins

- Wat was de vraag van de beller

-« Wat was de respons van de dienstdoende vrijwilliger?

- Is vervolgactie nodig? Zo ja door wie en wat is de terugkoppeling?

WAAROM WE DEZE PERSOONSGEGEVENS VERWERKEN

- Om de individuele vraag goed af te kunnen handelen en om meer en beter
inzicht te krijgen in de hulpvragen die er leven en hoe we die het best kunnen
adresseren.

- Omdat de hulpvraag vaak opvolging behoeft die enige tijd in beslag neemt is
het belangrijk dat we betrokkene terug kunnen bellen. Daarom is het nodig
om te vragen naar de juiste contactgegevens.

- De vraag of iemand patiént, mantelzorger of professional is stelt ons in staat
te bewaken waar onze inbreng het hardst nodig is.

- Het vastleggen van de hulpvraag levert ons inzicht in die probleemgebieden
die het meeste aandacht van ons vergen.

- De vraag over de respons van de dienstdoende vrijwilliger stelt ons in staat de
kwaliteit van de door hem of haar geleverde service te bewaken en voor
aangepaste training te zorgen waar nodig.

- De vragen over de vervolgactie, zorgen ervoor dat de beller een behoorlijke
opvolging van zijn hulpvraag krijgt. Het vastleggen ervan is tevens van belang
voor de overdracht tussen dienstdoende vrijwilligers zodat elk lid van het
team altijd over de juiste gegevens kan beschikken.
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WANNEER WE DEZE PERSOONSGEGEVENS VERWERKEN

Na afloop van het gesprek vult de dienstdoende vrijwilliger een digitaal formulier in,
na eerst de beller toestemmming te hebben gevraagd daarin een aantal gegevens op
te nemen.

HOE LANG WE DEZE PERSOONSGEGEVENS BEWAREN

Na afloop van elk jaar worden statistieken samengesteld waarin geen
persoonsgegevens meer voor komen. Direct nadat dat gebeurd is worden de
gegevens van alle gesprekken gewist, met uitzondering van die hulpvragen waarvan
de afwikkeling nog loopt. Gegevens in deze database zijn dus nooit ouder dan 1
(één) kalenderjaar.

TOEGANG TOT PERSOONSGEGEVENS INFORMATIETELEFOON

De toegang tot de database met gegevens over de gesprekken van de
informatietelefoon zijn alleen toegankelijk voor de vier vrijwilligers die bij toerbeurt
de informatietelefoon bezetten. Daarnaast heeft alleen de voorzitter van de stichting
toegang tot het systeem, dus ook geen van de andere bestuursleden heeft toegang

Elk van de vier betrokken vrijwilligers en de voorzitter hebben een
geheimhoudingsverklaring ondertekend. (zie bijlage 1)
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BEVEILIGING

De Vasculitis Stichting heeft passende technische en organisatorische maatregelen
genomen om uw persoonsgegevens te beschermen tegen onrechtmatige verwerking.
Zo hebben we onder meer de volgende maatregelen genomen:

- Personen of instanties die namens ons van uw gegevens kennis kunnen nemen,
zijn door ons verplicht deze geheim te houden. Dit is vastgelegd in de
verwerkersovereenkomst die we met hen hebben afgesloten.

- De toegang tot al onze geautomatiseerde systemen is beveiligd met minimaal een
gebruikersnaam- en wachtwoordbeleid. In het geval van de ledenadministratie
wordt er ook nog een pincode gebruikt.

« We versleutelen persoonsgegevens als daar aanleiding toe is (‘encryptie’).

- Wij maken back-ups van de persoonsgegevens om deze te kunnen herstellen bij
fysieke of technische problemen.

- We hebben een functionaris aangesteld die toezicht houdt op toepassing en
naleving van de privacywetgeving (de functionaris gegevensbescherming).

« We testen en evalueren regelmatig onze beveiligingsmaatregelen.

- Onze vrijwilligers zijn geinformeerd over het belang van de bescherming van uw
persoonsgegevens. Zij worden periodiek geinstrueerd over de privacymaatregelen
en worden begeleid bij het navolgen ervan.

- Met vrijwilligers die toegang hebben tot persoonsgegevens is een
geheimhoudingsverklaring afgesloten.

- Als we datalekken vaststellen of andere calamiteiten waarbij persoonsgegevens
betrokken zijn, volgen we de regels die de wet daarbij stelt aan het melden en af-
handelen ervan.

UW RECHTEN OMTRENT UW PERSOONSGEGEVENS

- U heeft het recht om de persoonsgegevens die we van u hebben vastgelegd in te
zien, te corrigeren of te laten verwijderen.

- U kunt schriftelijk (met een brief of e-mail) bezwaar maken tegen de verwerking
van uw persoonsgegevens (of een deel hiervan) door ons of door een van onze
verwerkers.

- In beide gevallen zullen wij u van u verlangen dat u zich legitimeert, voordat wij
aan zo’n verzoek gehoor geven.

KLACHTEN

Mocht u een klacht hebben over de verwerking van uw persoonsgegevens, dan vragen
we u hierover zo spoedig mogelijk met ons contact op te nemen via de functionaris
gegevensbescherming (FG@vasculitis.nl). U hebt daarnaast altijd het recht een klacht in
te dienen bij de Autoriteit Persoonsgegevens.
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BIJLAGE 1 GEHEIMHOUDINGSVERKLARING E-CAPTAIN

Met ingang van 25 mei 2018 treedt een Europese verordening in werking, de Algemene Verordening
gegevensbescherming (AVG). In dat kader dient eenieder bij [Vasculitis Stichting] die foegang heeft tot de
bij [Vasculitis Stichting] vastgelegde persoonsgegevens in de (digitale) ledenadministratie zich akkoord te
verklaren dat zij deze gegevens slechts en alleen gebruiken voor het doel waarvoor deze gegevens aan
personen zijn gevraagd. Omdat u binnen [Vasculitis Stichting] de mogelijkheid hebt om u toegang tot de
persoonsgegevens te verschaffen in het kader van de (vrijwillige of formele) taak die u hebt, dient u deze
onderstaande verklaring te accorderen. Tevens is deze verklaring bedoeld om alle andere gegevens of
informatie van [Vasculitis Stichting] waarvan u kennis neemt of kunt nemen geheim te houden en niet te
verspreiden, op welke wijze ook, anders dan in de uitoefening van uw taak bij [Vasculitis Stichting].

Verklaring

Ik ga als vrijwilliger/medewerker van [Vasculitis Stichting] akkoord met het onderstaande:

Persoonsgegevens

Geen van de bij [Vasculitis Stichting] vastgelegde persoonsgegevens in de e-Captain licentiesoftware
mogen worden verveelvoudigd, opgeslagen in een geautomatiseerd gegevensbestand of openbaar
gemaakt worden in enige vorm of op enigerlei wijze, waaronder (maar niet uitputtend) digitaal,
elektronisch, mechanisch of door fotokopie of opname op een andere gegevensdrager, zonder
voorafgaande schriftelijke toestemming van het bestuur van [Vasculitis Stichting].

Overige gegevens/informatie

Tenzij dit uitdrukkelijk anders is vermeld berusten alle rechten op gegevens/informatie (data, tekst, beeld,
geluid, video, et cetera) die u binnen [Vasculitis Stichting] in uw functie onder u krijgt, ziet, nog te zien krijgt
of op andere wijze in handen krijgt, bij [Vasculitis Stichting]. Dit geldt uvitdrukkelijk ook voor de gegevens op
onze webpagina(s) inclusief alle onderliggende pagina’s alsmede voor alle data zoals opgenomen binnen
alle softwarepakketten - zowel lokaal als extern — waaronder de SaaS$ (Software as a Service) software waar
U mee werkt.

Gebruik van de gegevens/informatie is slechts toegestaan ten behoeve van de werkzaamheden
voor [Vasculitis Stichting].

[Vasculitis Stichting] voert het beheer over alle genoemde data, informatie en de pagina’s binnen deze
SaaS-omgeving. Het linken en verwijzen naar de pagina’s op de website gemaakt binnen deze Saas-
omgeving is toegestaan. De webmaster stelt het op prijs hiervan in kennis te worden gesteld.

Het geheel of gedeeltelijk dupliceren, opslaan, exporteren, downloaden, plaatsen op andere websites,
althans verveelvoudiging op enigerlei andere wijze van deze gegevens/informatie in welke vorm dan ook
(digitaal, analoog of in gedrukte vorm) voor een ander gebruik dan in de uitoefening van uw taak

bij [Vasculitis Stichting] waaronder (maar niet uitputtend) eigen gebruik, commercieel gebruik van u of door
derden, informatief-niet commercieel gebruik is niet toegestaan, zonder voorafgaande schriftelijke
toestemming van het bestuur van [Vasculitis Stichting].

Indien u rechten heeft om mutaties aan te brengen in de gegevens/informatie van [Vasculitis

Stichting] binnen e-Captain, worden deze handelingen deels vastgelegd en bewaard teneinde protectie te
bewerkstellingen. Logfunctionaliteit bij onvolkomenheden kunnen helpen traceren wat er met de informatie
is gebeurd en door welke vrijwiliger/medewerker deze handeling is uitgevoerd. Ik ga akkoord met
bovenstaande tekst en draag zorg voor juist gebruik hiervan.
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Alle gegevens die worden ingevuld in onderstaand formulier, alsmede een logboek van alle bijoehorende
handelingen met IP-adres, kunnen door een beheerder worden geraadpleegd.

Uw volledige naam*

Vul hier uw volledige naam in en niet uw functie zoals penningmeester, secretaris etc.

Uw e-mailadres®

Dit e-mailadres wordt gekoppeld aan uw e-Captain inlogaccount.

E-mail verificatiecode*
Datum

22-05-2018

Akkoord

Ik ga akkoord met bovenstaande verklaring.

Ik ga akkoord met bovenstaande verklaring voor alle andere administraties waar ik foegang tot heb
namelijk:

Friedrich Wegener Stichting (FWS) / vasculitis.nl
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BIJLAGE 2 GEHEIMHOUDINGSVERKLARING VRIJWILLIGERS

Met ingang van 25 mei 2018 is een Europese verordening in werking getreden, de Algemene
Verordening gegevensbescherming (AVG). In dat kader dient eenieder bij de Vasculitis
Stichting die toegang heeft tot de bij de Vasculitis Stichting vastgelegde persoonsgegevens
in de (digitale) administratie zich akkoord te verklaren dat zij deze gegevens slechts en
alleen gebruiken voor het doel waarvoor deze gegevens aan personen zijn gevraagd.

Omdat u binnen de Vasculitis Stichting de mogelijkheid hebt om u toegang tot de
persoonsgegevens te verschaffen in het kader van de (vrijwillige of formele) taak die u hebt,
dient u deze onderstaande verklaring te accorderen.

Tevens is deze verklaring bedoeld om alle andere gegevens of informatie van de Vasculitis
Stichting waarvan u kennisneemt of kunt nemen geheim te houden en niet te verspreiden,
op welke wijze ook, anders dan in de uitoefening van uw taak bij de Vasculitis Stichting.

VERKLARING
Ik ga als vrijwilliger/medewerker van de Vasculitis Stichting akkoord met het onderstaande:
Persoonsgegevens

Geen van de vastgelegde persoonsgegevens binnen de Vasculitis Stichting mogen worden
verveelvoudigd, opgeslagen in een geautomatiseerd gegevensbestand of openbaar gemaakt
worden in enige vorm of op enigerlei wijze, waaronder (maar niet uitputtend) digitaal,
elektronisch, mechanisch of door fotokopie of opname op een andere gegevensdrager,
zonder voorafgaande schriftelijke toestemming van het bestuur van de Vasculitis Stichting.

Overige gegevens/informatie

Tenzij dit uitdrukkelijk anders is vermeld berusten alle rechten op gegevens/informatie
(data, tekst, beeld, geluid, video, et cetera) die u binnen de Vasculitis Stichting in uw functie
onder u krijgt, ziet, nog te zien krijgt of op andere wijze in handen krijgt, bij de Vasculitis
Stichting. Gebruik van de gegevens/informatie is slechts toegestaan ten behoeve van de
werkzaamheden voor de Vasculitis Stichting.

De Vasculitis Stichting voert het beheer over alle genoemde data, informatie en de pagina’s
binnen een SaaS-omgeving (Software As A Service, zoals de website, e-Captain en
Formstack). Het geheel of gedeeltelijk dupliceren, opslaan, exporteren, downloaden, of
overnemen op andere websites in welke vorm dan ook (digitaal, analoog of in gedrukte
vorm) voor een ander gebruik dan in de uitoefening van uw taak bij de Vasculitis Stichting is
niet toegestaan, zonder voorafgaande schriftelijke toestemming van het bestuur van de
Vasculitis Stichting.
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