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1. Inleiding 

Dit is het Beleidsplan van de Vereniging voor Mensen met Constitutioneel Eczeem (VMCE) voor de 
periode 2025 -2029. 

 
De doelstellingen van onze vereniging zijn: 

• Het verbeteren van de kwaliteit van leven van mensen met cons<tu<oneel eczeem. Dit 
doen wij door middel van het organiseren van lotgenotencontact, voorlich<ng en 
belangenbehar<ging (individueel en collec<ef). 

• Het vragen van aandacht voor de ziektelast van mensen bij wie de diagnose 
cons<tu<oneel eczeem is gesteld. 

• Het leggen van contacten met behandelaars om vanuit het perspec<ef van de pa<ënten 
mee te werken aan het verbeteren van de kwaliteit van behandelingen (en daaraan 
gerelateerd onderzoek). 

 
Het vorige beleidsplan dateert uit 2019. Er zijn diverse argumenten om nu een nieuw beleidsplan 
op te stellen. 

• De omgeving waarin de VMCE opereert is de afgelopen jaren veranderd: bij omgeving 
denken wij aan het beleid van de overheid, ziektekostenverzekeraars en de andere 
verenigingen en instellingen waarmee wij contact hebben. Ook is het overduidelijk dat de 
coronapandemie grote veranderingen teweeg heeS gebracht in de gezondheidszorg en de 
omgeving daarvan. De autoriteit van artsen en behandelaars staat meer en meer ter 
discussie. Ook is er op sociale media een grote hoeveelheid aan informa<e, meningen en 
visies beschikbaar. Voor een pa<ënt of iemand uit zijn of haar omgeving is het niet 
eenvoudig hier online het juiste materiaal te vinden. Ook zien we dat meer pa<ënten, als ze 
zich onvoldoende gehoord voelen door de behandelaar, zelf op zoek gaan naar antwoorden. 
Deze ontwikkeling is niet nieuw, maar heeS door de coronapandemie een versnelling 
gekregen.  
Tegelijker<jd hebben de sociale media ook een posi<eve kant. Niet eerder was er, tussen 
dat overvloedige aanbod, zoveel kwalita<ef goed en betrouwbaar materiaal beschikbaar. 
Ook hadden mensen met cons<tu<oneel eczeem (CE) en hun omgeving nog niet eerder 
zoveel materiaal binnen handbereik over de ziekte, ziektelast, de manier waarop mensen 
hiermee omgaan, welke ondersteuning beschikbaar is enzovoort. De website van onze eigen 
vereniging is hiervan een duidelijk voorbeeld. 
Internet en sociale media zijn niet meer weg te denken, maar over hoe we ermee om 
moeten gaan is nog veel te zeggen.  

• De wetenschappelijke inzichten op het gebied van de behandeling van cons<tu<oneel 
eczeem zijn de afgelopen jaren veranderd: dit heeS gevolgen voor de behandeling. Ook zien 
we voor het eerst sinds jaren, feitelijk sinds de introduc<e van hormoonzalven in de jaren 
vijSig van de vorige eeuw, een grote toename in het wetenschappelijk onderzoek naar de 
oorzaken en behandeling van eczeem. Dat was ook zeer gewenst bij een ziekte waaraan naar 
schaVng ongeveer 400.000 mensen lijden. Dit getal zal de komende jaren naar verwach<ng 
nog toenemen. 
Deze veranderingen in het onderzoek lijken de afgelopen jaren in een stroomversnelling te 
komen en geven zeker hoop voor de toekomst. 
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• De wensen van de mensen met eczeem veranderen. Dit is niet uniek voor onze vereniging, 
maar voornamelijk een maatschappelijke verandering. Dit heeS consequen<es voor de 
ac<viteiten die wij uitvoeren, de manier waarop wij in contact treden met onze leden en 
hoe wij hun belangen behar<gen. De doelstellingen van onze vereniging zijn onveranderd 
belangrijk. Wel lijkt het <jd om de accenten binnen onze ac<viteiten enigszins te verleggen.  
Ook zien we dat bij mensen de belangstelling om lid, of zelfs vrijwilliger van een vereniging, 
zeer beperkt is. Veel mensen kiezen er liever voor zelf op zoek te gaan via internet en sociale 
media. Dit is een algemeen maatschappelijk verschijnsel, ook nog weer aangewakkerd door 
de coronapandemie. Wij doen het als vereniging niet zo slecht: het aantal lidmaatschappen 
blijS ongeveer gelijk, terwijl we om ons heen voornamelijk dalende cijfers zien. Toch is dit 
gegeven ook voor ons van groot belang: bij te weinig leden en vooral te weinig vrijwilligers 
is de capaciteit, wat je als vereniging kunt aanpakken, beperkt. 

• De VMCE zelf maakt een bepaalde ontwikkeling door. Na jaren van opbouw en het 
ontwikkelen van voorlich<ngsmateriaal is de vereniging professioneler en robuuster 
geworden. Wij gaan ons nadrukkelijker richten op alle eczeempa<ënten. Een voorbeeld 
daarvan zijn onze ac<viteiten voor pa<ënten met handeczeem (ook als beroepsziekte).  Ons 
verenigingsblad GAAF! is inhoudelijk goed, mooi vormgegeven en daarmee een prima 
visitekaartje voor onze vereniging. Ook is de VMCE in het krachtenveld van medische 
organisa<es en ins<tu<es een zeer gewaardeerde speler geworden. Dit stelt steeds hogere 
(en andere) eisen aan ons bestuur en de ondersteuning ervan. 

 
Op basis van voorgaande ontwikkelingen is het verstandig om onze bestaande ac<viteiten en 
structuur van de vereniging te evalueren en aan te passen aan de actuele situa<e. 
 

Dit beleidsplan is als volgt samengesteld: 
 

• In paragraaf 2 bespreken wij de nieuwe omgeving van onze vereniging. 
• In paragraaf 3 staan wij s<l bij de structuur en het func<oneren van onze vereniging. 
• In paragraaf 4 bespreken wij onze kernac<viteiten en geven wij een korte evalua<e van 

onze ac<viteiten (mede op basis van de wensen van onze pa<ënten). 
• In paragraaf 5 doen wij een aantal aanbevelingen die rich<nggevend kunnen zijn 

voor toekoms<ge plannen en het kiezen van een nieuwe oriënta<e. 
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2. Veranderende omgeving 
 

In deze paragraaf besteden wij aandacht aan de veranderende omgeving waarin wij als vereniging 
opereren. Achtereenvolgens komen de volgende zaken aan de orde: 
 

• Maatschappelijke context 
• Beleid van overheid en ziektekostenverzekeraars 
• Nieuwe inzichten op het gebied van de behandeling van cons<tu<oneel eczeem 
• Wensen van de pa<ënten 
• Andere verenigingen en instellingen waarmee wij te maken hebben 

 
a. Maatschappelijke context 
 
De omgeving van de VMCE is veranderd door een aantal maatschappelijke ontwikkelingen. In het 
voorgaande wezen we al op de invloed van social media en de coronapandemie. Dit heeft ertoe 
geleid dat patiënten vaker zelf via internet op zoek gaan naar informatie en minder snel tevreden zijn 
met de informatie die hen verstrekt wordt door de behandelaar. Artsen en behandelaars melden dat 
hun kennis vaak ter discussie wordt gesteld en dat patiënten vaker eisen stellen. De toon in de 
discussie is vaak scherper geworden: de nuance lijkt vaak afwezig. Ook sluit men zich minder snel aan 
bij een patiëntenorganisatie. 
Tegelijkertijd zien we dat er wel behoefte bestaat aan goede, betrouwbare (en eventueel 
gevalideerde) informatie. Uiteraard moet de VMCE zijn informatieaanbod op orde hebben, maar 
door bovenstaande ontwikkelingen moeten we misschien meer aandacht besteden aan de vraag of 
deze informatie ook daadwerkelijk overkomt en wordt gebruikt. Voor het zekerstellen daarvan zullen 
we bondgenootschappen moeten zoeken met artsen, andere behandelaars en misschien andere 
partijen. 
 
b. Beleid van overheid en ziektekostenverzekeraars 

 

De coronapandemie heeft de gezondheidszorg zwaar onder druk gezet. In het verlengde daarvan 
ontstond een discussie over grenzen aan wat de zorg aankan. Nu ook de vooruitzichten op financieel 
gebied minder gunstig lijken, zullen we de komende jaren nauwelijks kunnen rekenen op extra 
middelen voor de zorg. Er zal vooral aangedrongen worden op het maken van keuzes. 
 
De overheid probeert de ziektekosten in de hand te houden. Dat wil zeggen dat men probeert de 
stijging af te remmen. Deze stijging is vrijwel onvermijdelijk: Nederlanders worden steeds ouder en 
er zijn steeds meer behandelmogelijkheden. Ook zijn recente innovaties op het gebied van 
geneesmiddelen kostbaar. De overheid oefent druk uit op de zorgaanbieders via de 
ziektekostenverzekeraars om nog efficiënter te werken en denkt na over wat genoemd wordt 
“onorthodoxe keuzes”. De overheid onderhandelt ook actief met geneesmiddelenproducenten om 
de kosten van geneesmiddelen omlaag te brengen.  
De overheid is gelukkig wel van mening dat patiëntenorganisaties een belangrijke functie hebben 
(o.a.: in het mee beoordelen van onderzoeksprojecten van onderzoekers en ziekenhuizen). De 
overheid verleent een redelijke subsidie aan de patiëntenorganisaties zonder dat daar een grote 
regeldruk tegenover staat. Er is geen politiek draagvlak om het systeem ingrijpend te veranderen 
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(bijvoorbeeld het eigen risico afschaffen).  
We zien dat de overheid twee instrumenten inzet: Zinnige Zorg en Zorg op Afstand. Bij Zinnige Zorg 
lag aanvankelijk sterk het accent op nieuwe bezuinigingsmogelijkheden. Alles wat niet “evidence 
based” was kreeg de verdenking dat dit geld onterecht of inefficiënt was besteed. Dat bleek niet zo 
simpel. Inmiddels zien we het accent bij zinnige zorg verschuiven in de richting van minder 
bureaucratie en minder genereren van data, verantwoordingscijfers etc.  Ook dreigt hier een ander 
gevaar. Wie maakt uit wat “evidence based” is en dus voor vergoeding in aanmerking komt? Dat 
moeten niet de zorgverzekeraars zijn, maar vooral de behandelaars. Ook “practice based” kan 
belangrijk zijn. De autonomie en professionaliteit van de behandelaars dient gewaarborgd te blijven. 
Hier ondersteunen wij de positie van de NVDV. Wij komen hier bij het onderwerp 
belangenbehartiging op terug. Bij Zorg op Afstand gaat het vooral om het inzetten van digitale 
middelen om het werk van de behandelaars te ondersteunen en te vergemakkelijken. Het is 
belangrijk om als vereniging een rol te spelen in de discussie rond dit instrument. Ook dit onderwerp 
komt terug bij belangenbehartiging. 
De ziektekostenverzekeraars hebben de opdracht de kosten zoveel mogelijk te beperken. Dit is een 
taakstelling die hen door de overheid wordt opgelegd. Bovendien zijn zij private ondernemingen die 
alleen winst kunnen maken als zij hun kosten kunnen beperken. Dat doen zij door kritisch te zijn over 
zaken die in het basispakket zitten. Als er volgens hen te weinig bewijsmateriaal (in de zin van 
wetenschappelijk onderzoek) is voor de werking van een bepaald geneesmiddel, proberen zij dit uit 
het pakket te verwijderen. Eveneens proberen zij diverse geneesmiddelen tot “zelfzorgmiddel” te 
verklaren, zodat het niet meer standaard wordt vergoed en patiënten dit geneesmiddel of deze 
voorziening maar zelf moeten aanschaffen bij apotheek of drogist. In individuele gevallen heeft onze 
vereniging hier nog wel eens iets kunnen bereiken. Als vereniging hebben wij op dit moment weinig 
tot geen toegang tot ziektekostenverzekeraars. 
Wel spelen wij een rol in het beoordelen welke patiënten in aanmerking komen voor een nieuw, 
kostbaar medicijn tegen eczeem (Dupilumab of Dupixent) dat sinds enkele jaren op de markt is. 
 
Het ziet er naar uit dat wij als vereniging alleen te klein zijn om invloed uit te kunnen oefenen op 
overheid en ziektekostenverzekeraars. Dit is alleen mogelijk via grotere koepelorganisaties (zoals de 
Patiëntenfederatie Nederland) of organisaties als de NVDV (Nederlandse Vereniging door 
Dermatologie of Venerologie). 
 
c. Nieuwe inzichten op het gebied van de behandeling van constitutioneel eczeem 
  
In Nederland hebben ongeveer 400.000 mensen last van constitutioneel eczeem (meer informatie 
over cijfers en aantallen zijn opgenomen in bijlage 1).  Voor de toekomst is een groei van circa 10% 
voorzien. In 2019 bedroegen de geraamde uitgaven van zorg voor constitutioneel eczeem 60,5 
miljoen euro. Dat was ongeveer 0,1 % van de totale zorguitgaven voor de gezondheidszorg in 
Nederland. Van de uitgaven voor constitutioneel eczeem werd 48% besteed aan ziekenhuiszorg (29,4 
miljoen euro). Daarnaast ging 28% naar genees- en hulpmiddelen (16,9 miljoen euro) en 18% naar 
eerstelijnszorg (11 miljoen euro). In de leeftijdsgroep van 1 tot en met 4 jaar waren de zorguitgaven 
in 2019 relatief hoog en vanaf 60 jaar nemen de uitgaven sterk af. De uitgaven in verband met 
constitutioneel eczeem waren nagenoeg gelijk voor vrouwen (48%) en mannen (52%). Recentere 
cijfers, die deze uitsplitsingen mogelijk maken, ontbreken.  
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De ziektelast van eczeem kan zwaar zijn, sommige patiënten hebben niet alleen behandeling nodig 
maar moeten vaak ook leren omgaan met hun ziekte en de gevolgen daarvan. Veel patiënten 
rapporteren psychosociale klachten. Onze leden hebben herhaaldelijk duidelijk gemaakt dat zij meer 
aandacht (en ondersteuning) willen voor dit aspect.  Op dit gebied wil de VMCE een actieve rol 
spelen. De indruk bestaat dat de ziektelast onderschat wordt. De VMCE heeft actief deelgenomen 
aan wetenschappelijk onderzoek naar dit onderwerp. Dit heeft inmiddels belangrijke inzichten 
opgeleverd (noot) en de positie van onze vereniging versterkt.  
 
Het zou te ver gaan om hier de oorzaken en behandeling van eczeem te gaan samenvatten. Hierover 
is op internet onder andere via onze site voldoende materiaal beschikbaar. Wel zijn er vier zaken 
die hier het vermelden waard zijn, omdat zij direct effect hebben op het werk van ons als vereniging: 

• Eczeem is een chronische huidontsteking. In oudere handboeken staat vaak nog vermeld 
dat eczeem een psychosomatische ziekte is. Er is inmiddels voldoende bewijsmateriaal 
beschikbaar dat eczeem veroorzaakt wordt door het te vaak gealarmeerde 
immuunsysteem. Recent ontwikkelde geneesmiddelen (b.v. Jak-remmers) zijn gebaseerd 
op dit inzicht. De eerste resultaten van deze geneesmiddelen zijn zeer hoopgevend. 

• Wetenschappelijk onderzoek laat bovendien zien dat er verschillende soorten eczeem 
bestaan: dé behandeling bestaat dus niet; het kiezen voor een goede behandeling is dus 
maatwerk. 

• Wetenschappelijk onderzoek heeft ook laten zien dat bij de behandeling van volwassen 
het resultaat van diëten zeer beperkt is.  

• Wel kunnen allergieën, stress en bepaalde voedingsmiddelen een belangrijke rol spelen bij 
de opflakkering van het eczeem. 

• In de behandeling van eczeem bestaat grote variatie, afhankelijk van type en ernst van het 
eczeem. Dit is weergegeven in onderstaande illustratie. 

 
 

 

Figuur 1 – behandeling van constitutioneel eczeem (bron: presentatie UMC dd. 8 oktober 2018) 
 
Als vereniging volgen wij deze onderzoeken en ontwikkelingen op de voet en ondersteunen wij deze 
onderzoeken waar mogelijk door enquêtes en door plaats te nemen in panels en gebruikersgroepen 
waar wij met wetenschappers kunnen overleggen over kwaliteit van zorg, behoefte aan informatie 
bij leden etc. Daarbij is het nadrukkelijk de bedoeling namens alle eczeempatiënten te spreken en 
niet alleen namens de patiënten met ernstig eczeem. 
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Wetenschappelijk onderzoek heeft ook laten zien dat bij 75% van de patiënten grote argwaan 
bestaat tegen hormoonzalven. Dat is problematisch: patiënten hebben daardoor de neiging om te 
weinig zalf te gebruiken en dan werkt de behandeling niet. Goede informatie en eventueel de 
inschakeling van een dermatologisch verpleegkundige zijn dus van groot belang. Het delen van dit 
inzicht zien wij als een kerntaak van onze vereniging. Inmiddels weten wij dat ook in de eerste lijn 
deze reserves bestaan. Helaas kunnen niet alle patiënten genezen worden met zalven of 
systemische middelen. Het is begrijpelijk dat deze patiënten zelf op zoek gaan naar oplossingen op 
internet. Als vereniging willen wij met deze patiënten is gesprek blijven en waar mogelijk 
wetenschappelijk onderzoek ondersteunen naar andere oplossingen buiten de bovengenoemde. 

 

d. Wensen van de patiënten 
In paragraaf 4 analyseren wij de veranderende wensen van de patiënten. Hier geven wij daarvan de 
volgende typeringen: 

• Pa<ënten hebben beperkte belangstelling voor algemene informa<e. Wel willen zij erop kunnen 
vertrouwen dat de informa<e die wij geven correct, gecontroleerd en verantwoord is (en 
afgestemd met de inzichten uit de medische wetenschap). In een periode van desinforma<e en 
een overvloed aan soms nauwelijks onderbouwde meningen op social media, zoeken zij een 
“adres” waar ze informa<e krijgen die zij kunnen vertrouwen.  

• Pa<ënten hebben minder dan vroeger belangstelling voor het lidmaatschap van een vereniging. 

• Pa<ënten hebben minder dan vroeger behoeSe aan contacten met lotgenoten, georganiseerd 
door onze vereniging in de vorm van huiskamerbijeenkomsten. Wel is er behoeSe aan contact 
met lotgenoten, maar dan bij voorkeur in de vorm van een ac<viteit (waar bijvoorbeeld 
informa<e en ondersteuning geboden wordt) in combina<e met lotgenotencontact.  

• Pa<ënten hebben meer dan vroeger behoeSe aan contact via sociale media en materiaal dat 
online beschikbaar is. 

• Pa<ënten hebben meer dan vroeger behoeSe aan gespecialiseerde informa<e, dat wil zeggen 
informa<e die hen ondersteunt in hun omgaan met de ziekte: dit kan zijn in de vorm van meer 
inzicht in alterna<even voor bepaalde behandelop<es (een betere gesprekspartner worden voor 
de behandelend arts) of ondersteuning bij op hen toegesneden, gespecialiseerd advies voor hun 
behandeling. 

• Pa<ënten hebben meer belangstelling voor informa<e over psychosociale aspecten van de ziekte. 
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e. Contacten met andere verenigingen en instellingen 

 
De VMCE is met ruim 1200 leden een relatief grote patiëntenvereniging. Voor het uitvoeren van 
grotere projecten en het uitoefenen van invloed (zie ook hiervoor) zijn wij als vereniging te klein, 
daarom ligt het zoeken van samenwerking met andere verenigingen en instellingen voor de hand. 
Wij onderhouden vooral contact met de volgende verenigingen: 

• De Pa<ëntenfedera<e Nederland is een belangrijke partner. Hier is veel exper<se 
beschikbaar. Wij hebben met hen diverse project uitgevoerd die over het algemeen 
posi<ef zijn verlopen 

• Huidfonds 
• Ieder(in), de federa<e voor chronisch zieken en gehandicapten (vroeger bekend 

onder de naam CG-Raad) 
• Nederlandse Vereniging voor Dermatologie en Venerologie (NVDV) 
• Nederlandse Vereniging van Huidtherapeuten (NVH) 

 

Op het gebied van samenwerking met farmaceutische ondernemingen zijn wij terughoudend. Wij 
willen niet in een positie gebracht worden dat wij een bepaald geneesmiddel lijken aan te bevelen. 
Anderzijds zijn er projecten mogelijk waarbij een bedrijf een positieve rol wil spelen bij de 
communicatie over de ziektelast van eczeem, zonder hier een tegenprestatie voor te verlangen. Een 
voorbeeld hiervan is het Gezichtenboek dat in 2018 verscheen. Ook het organiseren van de 
WereldeczeemDag (deze manifestatie heeft nu twee keer plaatsgevonden en was alle keren een 
groot succes), is zonder ondersteuning van farmaceutische bedrijven onmogelijk. 

 

Wij realiseren ons dat wij als vereniging de overwegingen om farmaceutische bedrijven deel te laten 
nemen aan onze projecten of activiteiten, goed moeten kunnen verantwoorden, zowel vooraf (het 
nemen van de beslissing) als achteraf (het verantwoorden van financiële bijdragen). Voor de 
verantwoording vooraf hebben wij een beslisboom ontwikkeld. Deze is op aanvrage beschikbaar. 
Verantwoording achteraf vindt plaats via de financiële verslaglegging en het jaarverslag. 
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3. De VMCE 

 

De VMCE is als volgt georganiseerd: 

 
  Figuur 2 – Organogram VMCE (situatie op 1-1-2024) 

 

Deze structuur blijkt in de praktijk goed te functioneren. Uit het schema blijkt wat de 
kernactiviteiten zijn van de vereniging: 

 

• Lotgenotencontact 
• Voorlich<ng 
• Belangenbehar<ging 

Bij dit schema maken wij de volgende opmerkingen: 
 

• De Redac<e van het verenigingsblad “GAAF!” heeS een rela<ef autonome posi<e en is 
voornamelijk ac<ef op het gebied van voorlich<ng, maar ondersteunt ook 
belangenbehar<ging en lotgenotencontact. 

• Aan dit schema willen wij ook de Facebookpagina van de VMCE (en andere social media) 
toevoegen; hier komen wij in paragraaf 4 op terug. 

• In dit schema zijn de vrijwilligers van de VMCE niet zichtbaar; zij vervullen echter een 
essen<ële rol in het func<oneren van de vereniging; het lijkt van groot belang het contact 
met hen te intensiveren en te zorgen voor nieuwe vrijwilligers, met name uit de categorie 
jongeren en jongvolwassenen. 

• Het bestuur wordt voor uitvoerende taken (behandeling post, kleine wijzigingen website, 
organisatorische zaken, bestuursvergaderingen etc.) ondersteund door de FBPN (S<ch<ng 
Facilitair Bureau Pa<ëntenorganisa<es Nederland) te Nijkerk. 

• De con<nuïteit van het bestuur blijS een punt van aandacht. Het vervullen van 
bestuurszetels is (evenals bij veel andere pa<ëntenorganisa<es) geen eenvoudige zaak. Het 
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bestuur is nu redelijk op sterkte maar is zeker geen afspiegeling van de samenleving en 
onze pa<ëntenpopula<e, als we kijken naar leeSijd, regio en sociaaleconomische 
achtergrond. Ook is het wenselijk het bestuur, zeker als daarin wisselingen optreden te 
professionaliseren. 

• Sinds 2023 wordt het bestuur ondersteund door een verenigingsmanager. Deze 
verenigingsmanager ondersteunt het bestuur door diverse uitvoerende taken over te 
nemen. Ook richt de verenigingsmanager zich op fondsenwerving. Dit past in het beleid 
om de vereniging te laten groeien en deze professioneler te maken zodat wij meer 
ac<viteiten kunnen uitvoeren en meer invloed kunnen uitoefenen. Een subsidie van het 
ministerie van VWS stelde ons in staat hier een eerste, belangrijke stap te zeqen. 
Fondswerving zal ons hopelijk in staat stellen om dit beleid te con<nueren. 

• De VMCE is een vereniging, opgericht op 21-12-1994. De VMCE is ingeschreven bij de 
Kamer van Koophandel. De VMCE is statutair geves<gd te Nijkerk (op het adres van FBPN). 
De VMCE is een Algemeen Nut Beogende Instelling en heeS dus de zogenaamde ANBI-
status. De bijbehorende gegevens staan vermeld op onze website. 
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4. Kernactiviteiten van de vereniging 

 
De vereniging heeft drie kernactiviteiten: 

 
• Voorlich<ng 
• Lotgenotencontact 
• Belangenbehar<ging 

 
De ontwikkeling van de vereniging bespreken we in de volgende paragraaf. 

a. VoorlichAng 
 
Informa<evoorziening is één van onze speerpunten. We leven na de coronapandemie in een andere 
wereld. Gewoon, inhoudelijke goede, informa<e verschaffen is echt niet meer voldoende. We hebben 
te maken met pa<ënten die op allerlei manieren zelf hun informa<e zoeken en die als ze niet tevreden 
zijn met wat ze te horen en te lezen krijgen, zelf op zoek gaan. De bronnen die ze raadplegen zijn niet 
al<jd goed: veel websites en vooral de social media voeden het wantrouwen tegen de overheid, tegen 
alles wat “niet natuurlijk” is en farmaceu<sche bedrijven. Deze constatering wil niet zeggen dat we dit 
alleen maar hoofdschuddend moeten constateren. Ook moeten we ons niet storten in polariserende 
discussies. Wat willen we wel doen: 

• Onze informa<e verbeteren: 
- Ons informa<eaanbod kan beter. Een deel van het materiaal is achterhaald en past niet 

meer bij onze leden en onze doelgroep. We zijn goed zichtbaar op Facebook, de community 
daar werkt goed, ons blad GAAF! Is van hoge kwaliteit en ook een goed visitekaartje, maar 
verder is er nog wel wat werk aan de winkel. 

- Onze website is nodig aan een update toe. Die update zal meer gericht moeten zijn op 
communica<e en minder als archief moeten func<oneren (daarvoor zijn andere 
instrumenten inzetbaar). Misschien kunnen we dan ook andere doelgroepen bereiken.   

- Het is goed ons aan te sluiten bij andere groeperingen die hetzelfde probleem hebben als 
wij (goede gevalideerde informa<e is noodzakelijk, maar alleen informa<e en 
voorlich<ngsmaterialen aanbieden is niet voldoende). Wij denken dan aan intensivering 
van de samenwerking met de NVDV (beroepsvereniging dermatologen) en het NCEP 
(Na<onaal Cons<tu<oneel Eczeem Plan). Er zijn al contacten, maar het kan intensiever. Dit 
heeS onzes inziens een hoge prioriteit. Daarnaast gaan we de samenwerking met andere 
organisa<es systema<sch onderzoeken. Hiervoor zullen we mensen en middelen 
vrijmaken. 
 

• Onze communica<e verbeteren: 
- Alleen materiaal ontwikkelen (zie boven), zoals de zalf-app en onze webinars, is niet langer 

voldoende. Ook gaan we ons ac<ever inzeqen voor het gebruik ervan, bijvoorbeeld via een 
betere website en het NCEP, maar ook projectma<g. 

- Ook is het van belang om de communica<e met onze leden te verbeteren. Hoe divers is 
onze achterban en zijn wij daar tevreden mee? Door betere communica<e met onze 
achterban krijgen we meer zich op de verschillen: wij worden nu vooral gezien als de 
verenging voor mensen met heel zwaar eczeem. Is dat zo? Willen we dat ook? En hoe kijken 
we aan tegen de omgeving van pa<ënten (bijvoorbeeld ouders)?  

- We scoren slecht in bepaalde groepen. Wij gaan een poging doen om dit te veranderen. 
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- In onze communica<e gaan we nog duidelijker aangeven dat wij samenwerken met 
farmaceu<sche bedrijven (bijvoorbeeld om de organisa<e van de Wereld Eczeem Dag 
mogelijk te maken), maar dat wij een zelfstandige en onasankelijke posi<e innemen. 
Hiervoor hebben wij een beslisboom ontwikkeld die duidelijk maakt hoe we beslissen over 
deelname aan projecten die door de farmaceu<sche worden voorgesteld. Het is goed om 
hierop te merken dat dit ook de wens is van de farmaceu<sche bedrijven en dat hiervoor 
ook een weqelijk kader bestaat. 

- Ook gaan we communiceren dat we als pa<ëntenvereniging een andere rol hebben dan de 
behandelaars. Waar behandelaars soms weinig begrip hebben voor alterna<eve 
behandelingen (zie bijvoorbeeld de discussie rond TSW), willen wij in ieder geval met 
iedereen in gesprek blijven. Dat gesprek zal niet al<jd eenvoudig zijn, we hebben immers 
ook de verplich<ng om met goede geverifieerde informa<e te komen. Ondanks dat willen 
we minimaal met deze groepen en personen in gesprek blijven. 

- We gaan inzeqen op ini<a<even die de mens met eczeem ondersteunen in het gesprek 
met de behandelaar. Samen beslissen is niet alleen een weqelijk uitgangspunt, maar ook 
belangrijk om te leren aan al onze leden. De consultkaarten kunnen hier een rol in spelen. 
Als die geactualiseerd moeten worden, dan doen we dat ook binnen dit meerjarenplan. 
Mogelijk in samenwerking met de NCEP. 

- We gaan ons ook richten op een groep waarvoor we tot nu toe weinig konden doen: 
pa<ënten met handeczeem (cons<tu<oneel en als beroepsziekte ten gevolge van een 
allergie). 

- We treden in contact met huidtherapeuten: het is mogelijk dat zij, meer dan nu een rol 
krijgen in de behandeling van eczeempa<ënten. Nu gebeurt dat sporadisch omdat deze 
behandelingen niet vergoed worden door de ziektekostenverzekeraars. Wij ondersteunen 
ini<a<even om deze bekos<ging aan te passen, omdat wij van mening zijn dat de kwaliteit 
van de behandeling van eczeempa<ënten hierdoor kan verbeteren. 
 

b. Lotgenotencontact 
 

Lotgenotencontact is een complexe en belangrijke zaak. Het is bij uitstek de plek waar het niet alleen 
gaat over medische zaken, maar vooral ook over de ziektelast en de psychosociale gevolgen van de 
ziekte. Net als alle pa<ëntenverenigingen zien wij dat de belangstelling voor lidmaatschap van een 
vereniging en lotgenotenbijeenkomst sterk is afgenomen. We zien ook een verschuiving in de rich<ng 
van social media: onze Facebook community is ac<ef, informa<ef en persoonlijk. Dit moeten we zeker 
con<nueren en ondersteunen, maar dat wil niet zeggen dat we afzien van bijeenkomsten waarin we 
elkaar van mens tot mens ontmoeten. Er is een aantal bijeenkomsten geweest dat door de aanwezigen 
zeer werd gewaardeerd, maar de opkomst was beperkt. Tegelijker<jd kunnen we terugkijken op een 
aantal succesvolle bijeenkomsten, succesvol in de zin dat er een behoorlijke opkomst was en we daar 
mensen zagen die we bij andere bijeenkomsten nooit waren tegengekomen. Het gaat dan bijvoorbeeld 
om de Wereld Eczeem Dag en een bijeenkomst in Utrecht waar een combina<e was van 
(hoogwaardige) informa<e en informeel lotgenotencontact. Een extra inzet op lotgenotencontact lijkt 
gewenst: 

• Nadenken over de formule. 
• We onderzoeken of we met bijeenkomsten ook doelgroepen kunnen bereiken die we nu 

niet bereiken. 
• Lotgenotencontact kan ons ook meer informa<e opleveren over wat leeS onder de 

achterban en kan wellicht vrijwilligers opleveren. 
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c. BelangenbeharAging 

Belangenbehar<ging (collec<ef) is een complexe zaak. Het is belangrijk om een eenduidige boodschap 
uit te dragen. 

In het verleden hebben wij ons gericht op de volgende drie zaken: 

• Wij vragen aandacht voor de ziektelast van eczeem: die wordt volgens ons onderschat. 
• Wij vragen aandacht voor het gegeven dat er bij eczeem sprake is van onderbehandeling. 
• Wij kijken kri<sch naar wat de zorgverzekeraars vergoeden, en naar veranderingen in de 

pakkeqen. 

Wij voegen hieraan toe: 

• Ga verstandig om met het begrip “evidence based”. Dit trok in de pers veel aandacht. Er werd 
gesproken over “zinnige zorg” alsof een deel dat niet direct “evidence based” is, onnodig is en 
dus verspild geld. Dat bleek niet zo simpel. Inmiddels zien we het accent bij zinnige zorg 
verschuiven in de rich<ng van minder bureaucra<e. Ook dreigt hier een ander gevaar. Wie 
maakt uit wat “evidence based” is en dus voor vergoeding in aanmerking komt? Dat moeten 
niet de zorgverzekeraars zijn, maar vooral de behandelaars. Ook “prac<ce based” kan 
belangrijk zijn. Ook de autonomie en professionaliteit van de behandelaars dient gewaarborgd 
te blijven. Hier ondersteunen wij de posi<e van de NVDV. 

• We gaan zorgen dat we betrokken zijn bij de discussie over Zorg op Afstand. Zorg op Afstand 
wordt veelal ingegeven door wens om te bezuinigen en knelpunten op het gebied van 
personeelsvoorziening. Wij zijn niet tegen zorg op afstand, maar het is wel van belang dat de 
kwaliteit van de zorg minstens gelijk blijS. 

In de belangenbehar<ging gaan wij bondgenootschappen met andere organisa<es, bijvoorbeeld bij het 
op<maliseren van onze informa<e en vooral het bereik ervan. Nauwe samenwerking met de NVDV 
(bijvoorbeeld in het kader van het NCEP, zie boven) ligt voor de hand, maar er zijn wellicht andere 
bondgenoten aan te wijzen. Bijvoorbeeld: andere, verwante pa<ëntenverenigingen, de CG-Raad, de 
Pa<ëntenfedera<e, Dokters Vandaag. Deze lijst kunnen wij nog aanvullen door het ontwikkelen van een 
strategisch plan voor belangenbehar<ging (inclusief een omgevingsanalyse). 

Ook zullen we op korte termijn nadenken over de vraag of de VMCE ook een rol kan en wil spelen in 
individuele belangenbehar<ging. Een tussenoplossing zou kunnen zijn intensiever modereren van de 
(besloten) Facebook community. 
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5. De vereniging: mogelijke toekomstperspec4even 

Het is standhouden van de vereniging vergt al veel van het bestuur en de ondersteuners. Daarnaast is 
het verstandig om na te denken over de toekomst van de VMCE. Over de VMCE als vereniging willen 
wij het volgende opmerken: 

• Wij streven naar groei van de vereniging. Dat kan betekenen meer leden en meer deelname 
aan projecten. Dit zijn geen eenvoudige opgaven: waar bijna alle pa<ëntenverenigingen een 
daling in leden doormaken blijven wij redelijk constant. Wij willen graag meer leden werven. 
We onderzoeken of we onze leden meer argumenten (en voordelen) kunnen bieden om lid te 
blijven en daarmee ook nieuwe leden te werven. We laten ons hier inspireren door succesvolle 
voorbeelden bij andere verenigingen. 

• We gaan het bestuur en de vrijwilligers verder professionaliseren. Voor het bestuur speelt ook 
de vermindering van kwetsbaarheid van het bestuur een rol. Voor vrijwilligers is er hiermee 
een extra aanleiding om ac<ef te worden in projecten van onze vereniging: vrijwilligerswerk is 
niet alleen goed voor de vereniging, maar biedt ook extra mogelijkheden voor ontwikkeling (en 
zingeving) van individuen. 

• Het lijkt ons verstandig om een vrijwilligersbeleid te ontwikkelen. Dat hoeS niet heel uitgebreid 
te zijn, maar de aanpak van INVOLV (voorheen PGO-support) biedt hier goede 
aanknopingspunten.  

• Het lijkt ons verstandig om te streven naar verjonging. Dit is niet eenvoudig, maar deelname 
aan bepaalde projecten en contacten met (relevante) instellingen en opleidingen kunnen ons 
hier vooruit helpen. Ook hier hebben we weer vrijwilligers nodig, tegelijker<jd kunnen we 
hiermee ook nieuwe contacten opdoen en vrijwilligers werven. Ook hier is verstandige 
planvorming van belang, om overbelas<ng van de (ac<eve) vrijwilligers te voorkomen. 

• We gaan een systema<sche omgevingsanalyse uitvoeren. 
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Bijlage 1: SamenvaHng plannen van de VMCE 

 
In het nieuwe Beleidsplan van de VMCE (besproken in het bestuur en met leden <jdens de algemene 
ledenvergadering van 2024), staat een aantal plannen en voornemens. Dit heeS geleid tot het opstellen 
van het volgende 10-punten plan: 
 

1. Informatievoorziening: in 2025 is ons informatieaanbod helemaal up to date.  
2. Informatievoorziening: In 2025 is onze website vernieuwd. 
3. VMCE: In 2025 onderzoeken we de organisatievorm van de VMCE.  
4. VMCE: Fondswerving is cruciaal: in 2024 en 2025 doen we op dit gebied extra 

inspanningen. 
5. VMCE: We gaan het bestuur kwantitatief en kwalitatief op volle sterkte brengen. Dit 

heeft hoge prioriteit. 
6. VMCE: We gaan aan de slag met de kwaliteit van de ondersteuning (door FBPN). 
7. Belangenbehartiging: Naast de punten waarop we nu acteren (onderschatting van de 

ziektelast; inhoud pakketten verzekeraars) voegen we een aantal punten toe. 
8. Belangenbehartiging: Om de belangenbehartiging efficiënter te maken zoeken we 

samenwerking, dan wel intensivering van de samenwerking met de NVDV, de 
Patiëntenfederatie, de NVH en eventueel verwante patiëntenverenigingen. 

9. Lotgenotencontact: Dit blijft een speerpunt, in 2025 onderzoeken we hoe we meer 
belangstellende kunnen bereiken door de vorm aan te passen, andere doelgroepen te 
zoeken.   

10. Contacten: We zetten in op bereik van meer belangstellenden ook omdat we de 
vereniging willen laten groeien. 

 
Voor beangstellenden is een uitwerking van deze punten beschikbaar. 


