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1 ALGEMENE INFORMATIE

1.1 Inleiding

Voor u ligt het jaarverslag van Vereniging voor Mensen met Constitutioneel
Eczeem (VMCE). We gaan graag in op de diverse activiteiten en ontwikkelingen
van de vereniging in het jaar 2025.

Kernactiviteiten van de VMCE zijn lotgenotencontact, voorlichting en
belangenbehartiging. Daarnaast voert de VMCE-activiteiten uit die tot doel
hebben de vereniging in stand te houden, te versterken en de organisatie te
verbeteren.

In 2025 hebben er veel ontwikkelingen plaatsgevonden. Begin 2025 werd de
subsidie “Van Servet naar Tafellaken” toegekend, waardoor we van start konden
met de nieuwe website en verder konden met de verbeterings- en
professionaliseringsslag. In september werd de nieuwe verenigingsmanager
Annelies Herikhuisen aangesteld. Daarnaast was het weer een jaar met mooie
activiteiten zoals de gebruikelijke ledenbijeenkomsten. Hoogtepunten waren de
Handeczeemdag - aansluitend bij het project "Handeczeem”, de “Lekker in je
vel dag”.

Omdat het huidige meerjarenbeleidsplan eind 2024 afliep, is er in 2025 een
nieuw meerjarenbeleidsplan gepubliceerd. Dit is voortgekomen uit de werkgroep
ingesteld onder onze secretaris Dirk van der Veen. In dit plan wordt er aandacht
besteed aan de noodzakelijke verdere professionalisering, want de vereniging
wordt langzamerhand ‘te klein voor tafellaken, maar te groot voor servet’. Gelet
op de grote en toenemende behoefte aan informatie en ondersteuning van
mensen met eczeem, lijkt een beweging naar groter logisch. Ook omdat steeds
meer duidelijk wordt dat er grenzen zijn aan de zorgverlening. Mensen zullen in
de toekomst in toenemende mate aangewezen zijn op zichzelf en op hun
omgeving. Organisaties zoals de VMCE zijn dan van groot belang: de inbreng
van het patiéntenperspectief wordt steeds belangrijker.

Het bestuur dankt alle vrijwilligers die zich in 2025 voor de vereniging hebben
ingezet. Het was een topjaar en zonder vrijwilligers was dat niet gelukt!
Overigens is het vinden van nieuwe bestuursleden en vrijwilligers een groot punt
van aandacht en zorg. Daarom: kent u iemand in uw omgeving die de vereniging
wil en kan ondersteunen met kennis en/of ervaring? Moedig ze aan om contact
met ons te zoeken! We zijn te bereiken via: Info@vmce.nl

April 2026,
namens het bestuur,

Harm van den Oever, voorzitter
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1.2 Organisatiestructuur VMCE

Algemene
Ledenvergadering

v

Medisch adviesraad

Medisch adviseur

Verenigingsmanager

l

l

l

Lotgenotencontact

Voorlichting en informatievoorziening

Belangenbehartiging

l

Verenigingsblad GAAF!

1.3 Samenstelling bestuur in 2025

In 2025 was er sprake van een voltallig bestuur. Hans Roodenburg wil het stokje
doorgeven aan een nieuwe penningmeester, we hebben hiervoor een vacature
geplaatst. De samenstelling van het bestuur in 2025:

Naam Functie Benoemd in  Herkiesbaar/aftredend
Harm van den Oever Voorzitter 2024 2027

Hans Roodenburg Penningmeester 2023 2026

Tamara Klaassen Alg. bestuurslid 2024 2027

Dirk van Veen Secretaris 2024 2027

Vacature Penningmeester
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1.4 Ledenaantal

Op 31 december 2025 telde de VMCE 1323 leden. Daarnaast waren er 22
donateurs.

1.5 Inzet vrijwilligers

Zonder de inzet van vrijwilligers zou de VMCE niet kunnen bestaan. Ze zetten
zich in als bestuurslid, als redactielid van de GAAF!, maar ook als mede-
organisator van lotgenotencontacten. Daarnaast zijn er vrijwilligers die de
vereniging vertegenwoordigen in werkgroepen, projecten en onderzoeken. De
VMCE kon in 2025 rekenen op de inzet van meer dan 30 actieve vrijwilligers.

2 LOTGENOTENCONTACT
In 2023 was er sprake van een gevarieerd aanbod van lotgenotenactiviteiten.

2.1 Lotgenotencontact via internet/social media

De besloten Facebookgroep, die in 2014 werd opgericht en uitsluitend
toegankelijk is voor leden, loopt goed. De groep wordt gemodereerd door
vrijwilligers en bureaumedewerkers. Eind 2025 had de besloten Facebookgroep
560 leden. Er is dus nog steeds sprake van een toename. Leden vragen, vinden
en geven er advies of een steuntje in de rug. Het gaat in deze groep om
(h)erkenning, tips, antwoord op vragen of steun bij de zoektocht naar
oplossingen. Vanwege het besloten karakter biedt deze groep een veilig
platform. De vereniging zelf gebruikt de Facebookgroep ook voor
verenigingsnieuws en een enkele keer voor een verzoek tot deelname aan een
(digitaal) onderzoek.

Van de openbare Facebookpagina telde eind 2025 in totaal 664 volgers. Volgers
zijn hier meer bezoekers/lezers. Ze wachten tot de VMCE een (nieuws)bericht
post en reageren vaak met een ‘like’, maar minder vaak met commentaar. De
VMCE gebruikt deze pagina in toenemende mate voor het plaatsen van nieuws
over (de impact van) eczeem.
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2.2 Lotgenotencontact

Datum, activiteit en locatie

Inhoud

1 maart 2025 -
Ledendag (69 personen),
Pantropica, Luttelgeest

17 mei 2025 -
Kidsdag (25 personen),
Kidzcity Utrecht

14 juni 2025 -

Algemene Ledenvergadering
(ALV) (46 personen),
Stadskasteel Oudaen

3 oktober 2025 -
Tienerdag (23 personen),
Play In Utrecht

11 oktober 2025 -
Lekker in je vel dag
(88 personen),

Van der Valk Breukelen

22 november 2025 -
Handeczeemdag

(81 personen),

Van der Valk Breukelen

2.3 VOORLICHTING

Lezing door Nancy Van As (huidtherapeut).

Informatie over zalven en behandelmethodes door
Simone Meulmeester en Helene Effrink (verpleegkundig
specialisten dermatologie).

Rondleiding brouwerij, goedkeuring (financieel)
jaarverslag en begroting, benoeming erelid Willem
Kouwenhoven. Lezingen door Rachelle Bottse, Daisy
Luiten en Dominiek Wolters (Vlieg diétisten).

Informatie over zalven en behandelmethodes door
Jette de Groot en Helene Effrink (verpleegkundig
specialisten dermatologie).

Dag met informatie, ontspanning, gezelligheid en
(h)erkenning. Meerdere sprekers waren hier aanwezig.

Dag gericht op bekendheid en informatie over
handeczeem. Nieuwe doelgroep bereikt. Met sprekers,
workshop en plenaire sessies. Publicaties in GAAF! en
ontwikkeling van een folder en een flyer.

De vormen van voorlichting binnen de VMCE zijn:

individuele voorlichting (hulplijn per telefoon/e-mail);

via het verenigingsblad GAAF!;

via de website www.vmce.nl;

door middel van voorlichting aan professionals en professionals in opleiding;
via Facebook (in de community en de openbare groep);

door middel van uitingen in de media;

via het project Nationaal Constitutioneel Eczeem Project (NCEP)

via het platform www.eczeemwijzer.nl.
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2.4 VMCE Hulplijn

Vragen voor de hulplijn komen binnen bij het servicekantoor (telefonisch of per
e-mail) en worden voor zover mogelijk door kantoormedewerkers beantwoord.
Is het een vraag op medisch gebied of heeft men behoefte aan een gesprek met
een ervaringsdeskundige, dan wordt de vraagsteller doorgeleid naar een
gespecialiseerde vrijwilliger. De vrijwilligers koppelen altijd terug naar het
bureau, zodat dit weet dat de hulpvraag is beantwoord.

2.5 Verenigingsblad GAAF!

Ook in 2025 verscheen het VMCE-ledenmagazine GAAF! vier keer. Elke uitgave
bevat hoofdartikelen over aspecten van (leven met) eczeem, naast een aantal
vaste rubrieken en columns. De redactie van GAAF! bestaat uit een aantal
deskundige vrijwilligers, onder leiding van eindredacteur Arnoud Kluiters.

Het jaarthema van ons verenigingsblad GAAF! in 2025 was ‘Niet alleen
eczeem’. In elk nummer was er volop aandacht voor leden en niet-leden die
konden vertellen wat ze precies ervaren als eczeempatiént.

Veel kwam ter sprake: Handeczeem, andere onderliggende ziektes, persoonlijke
ervaringsverhalen, krabben (imaginair) te lijf, samenwerkende artsen,
het Nationaal Constitutioneel eczeem Project en psychologische zorgverlening.
De VMCE is met recht trots op haar professionele ledenmagazine, waarvan
steeds één artikel wordt uitgelicht en ook door niet-leden gelezen kan worden
op de VMCE-website.

2.6 Website

De website van de VMCE geeft informatie over eczeem, de behandeling ervan
en activiteiten van de VMCE. Daarnaast zijn er relevante nieuwsberichten,
waaronder medische (onderzoeks)informatie. Via de website kan een
lidmaatschap online en real-time worden afgesloten en betaald. De site werkt
conform privacyregels en uitsluitend via een beveiligde verbinding. In 2025
bezochten rond de 43.000 unieke bezoekers de website. Het onderwerp
vindbaarheid via Google (organic search) heeft de volle aandacht van zowel
beheerder als bestuur. We breiden dit uit door de Google Grants campagne en
het aangaan van veel verschillende samenwerkingen, zodat er sprake is van
‘kruisbestuiving’. Ook het initiatief: eczeemwijzer heeft geleid tot betrouwbare
informatie voor mensen met eczeem en een grotere bekendheid van de VMCE.
Hier is meer over te lezen op www.eczeemwijzer.nl en www.NCEP.nl.

2.7 Informatievoorziening

In 2023 werd de VMCE zich steeds bewuster van het belang van een goede
website voor betrouwbare informatievoorziening. Vanuit deze behoefte is het
project NCEP ontstaan, met als doel onjuistheden en zelfs misleidende informatie
tegen te gaan. De VMCE heeft hieraan een waardevolle bijdrage geleverd en is
tot op heden een belangrijke partner, waarbij wij actief het patiéntenperspectief
inbrengen. Reden voor de VMCE om er hard aan te werken om zich via internet
goed en professioneel te profileren. Dit project is succesvol en zal in 2026
overgaan op een verdere implementatie hiervan. In de aanloop naar 2024 is
ervoor gekozen om de website van de VMCE volledig te vernieuwen en daarmee
ook de inhoud volledig te gaan herzien. Met de nieuwe website zijn we in 2025
druk bezig geweest. De website zal in maart 2026 worden gelanceerd.
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3 BELANGENBEHARTIGING

Deze kerntaak wordt uitgevoerd als:

¢ Individuele belangenbehartiging;

e Collectieve belangenbehartiging;

e Belangenbehartiging via koepelverenigingen en projecten;
e Bijdragen aan wetenschappelijk onderzoek.

3.1 Individuele belangenbehartiging

Regelmatig komen er vragen binnen via de Hulplijn, vrijwel allemaal op medisch
gebied, over behandelingen en vergoedingen (zie 3.1).

3.2 Collectieve belangenbehartiging

In 2023 werd de VMCE definitief lid van de Patiéntenfederatie (waarbij meer dan
200 patiéntenverenigingen zijn aangesloten). De Patiéntenfederatie is dé
erkende koepelorganisatie in Nederland: gesprekspartner voor de overheid, de
medische wereld, universiteiten, zorgverzekeraars, media, enzovoort. We
leveren een belangrijke bijdragen door zowel het patiéntenperspectief in te
brengen, voornamelijk op thema’s zoals medicijntekorten en toelating van
nieuwe geneesmiddelen.

Daarnaast is de VMCE doorlopend lid van IederIN, dit is een netwerk voor
mensen met een beperking of chronische ziekte.

3.3 Projecten

De VMCE participeerde in verschillende (onderzoeks)projecten, waaronder
NCEP. Ook is het Steffie project en de diverse projecten van de EFA een
belangrijke activiteit om de belangen te behartigen van onze achterban. Voor
meer informatie over onze projecten verwijzen wij u graag naar onze website.
Ook mochten wij op 1 december de bijeenkomst bijwonen van de afronding van
het project Slotsymposium ZonMw Eczeemproject: Samenwerken aan passende
eczeemzorg aan de Hogeschool Utrecht.

3.4 Wetenschap

De VMCE verleende ook in 2025 voortdurend haar medewerking aan diverse
wetenschappelijke  onderzoeken, richtlijnen en  werkgroepen. Onze
wetenschappelijk adviseur Bernd Arents was zowel nationaal als internationaal
betrokken bij veel onderzoeksprojecten. Mede dankzij zijn enorme toewijding,
wordt de VMCE als serieuze, gelijkwaardige partij gezien binnen de
wetenschappelijke onderzoekswereld.

3.5 Module eczeem bijscholing

De Nederlandse Vereniging van Huidtherapeuten is bezig met de ontwikkeling
van een post HBO eczeemzorg. De VMCE heeft hier een bijdrage aan geleverd
en geautoriseerd. Dit is van groot belang, omdat het belangrijk is om het
patiéntenperspectief in te brengen en de eczeemzorg te verbeteren.

4 BELEID, PROFESSIONALISERING EN ORGANISATIE

De VMCE blijft groeien, ook in deze tijd waarin het voor de meeste verenigingen
steeds moeilijker wordt om zich te handhaven. In het verslagjaar 2025 werd op
basis van het ledenaantal de volledig aangevraagde subsidie ontvangen.
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4.1 Beleidsontwikkeling

Het Beleidsplan 2025-2029 is gepubliceerd en vormt de leidraad van het
bestuur. Aanverwacht hieraan vond de bestuursdag in Oudane, Utrecht plaats.
Hier is een organisatieanalyse gemaakt en zijn er extra speerpunten
geformuleerd. Om dit te ondersteunen, is in breukelen een werkgroep gehouden
over het meerjarenbeleidsplan met een groep leden. Dit was van groot belang
om het plan verder te concretiseren met input van de achterban.

4.2 Ledenwerving

Over het algemeen blijft ons ledenaantal stabiel. Een resultaat om trots op te
zijn in een tijd waarin steeds meer patiéntenorganisaties krimpen. Voor de
toekomst blijft het in verband met de subsidieverstrekking ook belangrijk dat de
vereniging meetbaar kan aantonen dat zij er alles aan doet om zoveel mogelijk
mensen met eczeem via haar communicatiekanalen te bereiken.

4.3 Media

Digitalisering is niet alleen van belang voor de verenigingscommunicatie, maar
kan tevens een rol spelen in de zorg voor de betere behandeling van eczeem.
Het aantal toepassingen en mogelijkheden om gebruik te maken van digitale
hulpmiddelen, zoals een Zalfapp. Daarnaast hebben wij afgelopen jaar voor het
eerst twee podcasts ontwikkeld, die wij wensen door te ontwikkelen als een
serie. Dit geldt eveneens ook voor webinars en documentaires.

In het verslagjaar is de voorzitter tweemaal op de landelijke televisie
verschenen, bij de VARA en de NOS. In deze uitzendingen is een toelichting
gegeven op TSW en op een lopend onderzoek naar de effectiviteit van EMDR als
behandelvorm. Naar aanleiding van deze media-aandacht is er contact gelegd
met de betreffende TSW-groep. Dit heeft geleid tot een vervolggesprek waarin
inhoudelijk is uitgewisseld over ervaringen, knelpunten en mogelijke
vervolgacties binnen dit onderwerp.

Het is de taak van de VMCE om samen met de wetenschappers en zorgverleners
erop toe te zien dat deze nieuwe ontwikkelingen op verantwoorde wijze worden
ingepast in de eczeemzorg. Zorg die goed, efficiént en toegankelijk moet zijn,
terwijl integriteit en privacy gewaarborgd blijven. Uiteraard hebben ook mensen
die minder digitaal vaardig zijn, recht op goede zorg. De VMCE ziet erop toe dat
ook voor die doelgroep er voldoende goede en betrouwbare voorlichting
gewaarborgd blijft.

4.4 Partners
De huidige organisatie maakt gebruik van de volgende externe dienstverleners:

Facilitair Bureau Patiéntenorganisaties Nederland (FBPN) voor het secretariaat,
de ondersteuning van het bestuur en de administratie. De penningmeester van
de VMCE woonde als deelnemende organisatie (DO) de voor- en
najaarsvergadering van de FBPN bij. In deze bijeenkomsten kwamen onder
andere de financiéle verantwoording en begroting van FBPN aan de orde;

Accountantskantoor s:fact is verantwoordelijk voor het opstellen van de
jaarrekening;

Internetdiensten Nederland (IDN) doet de digitale ondersteuning, het onderhoud
en contentmanagement van de website, de hosting en het onderhoud van een
CRM-systeem;

De VMCE is aangesloten bij de European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations (EFA). EFA is een Europese koepelorganisatie die
patiéntenorganisaties vertegenwoordigt op het gebied van aIIergiga-giHécgt\yyaggﬂ



en huidziekten. Via EFA wordt kennis gedeeld, worden belangen behartigd op
Europees niveau en wordt samengewerkt aan gezamenlijke projecten en
beleidsbeinvloeding richting Europese instellingen;

Huid Nederland (Huid NL) is de koepelorganisatie van patiéntenverenigingen op
het gebied van huidaandoeningen in Nederland. Binnen dit netwerk werkt de
VMCE samen met andere huidpatiéntenorganisaties om gezamenlijke belangen
te behartigen, kennis uit te wisselen en waar mogelijk gezamenlijk op te trekken
richting zorgprofessionals, overheid en andere stakeholders;

De Nederlandse Vereniging voor Dermatologie en Venereologie (NVDV) is de
beroepsvereniging van dermatologen in Nederland. De VMCE onderhoudt
contact met de NVDV om de samenwerking tussen zorgprofessionals en
patiénten te versterken, kennisuitwisseling te bevorderen en bij te dragen aan
richtlijnen en verbeteringen in de dermatologische zorg;

De Nederlandse Vereniging van Huidtherapeuten (NVH) vertegenwoordigt
huidtherapeuten in Nederland. De VMCE werkt samen met deze beroepsgroep
met betrekking tot de eczeemzorg;

De Patiéntenfederatie Nederland behartigt de belangen van patiénten in de
brede zorgsector. De VMCE is aangesloten bij deze federatie om gezamenlijk op
te trekken in thema’s zoals kwaliteit van zorg, keuzevrijheid, patiéntveiligheid
en informatievoorziening. Via deze samenwerking wordt ook invloed uitgeoefend
op landelijk zorgbeleid;

Arnoud Kiluiters is hoofdredacteur van GAAF!, JellMedia was in 2025
verantwoordelijk voor vormgeving en realisatie van de GAAF! en J/N Media Sales
voor de advertentiewerving ten behoeve van GAAF!. Drukkerij ControlMedia
verzorgde de druk;

Annelies Herikhuisen heeft op 1 september 2025 het stokje van Eleonoor de
Boevere overgenomen als verenigingsmanager van de VMCE. Zij ondersteunt
het bestuur en voert beleid uit, onderhoudt contacten met vrijwilligers en
samenwerkingspartijen en coérdineert activiteiten en diverse projecten.

4.5 Maedisch adviesraad (MAR)

De MAR bestaat uit dermatologen en andere medisch specialisten met expertise
op het gebied van eczeem en aanverwante problemen. Zij adviseren de VMCE
over medische ontwikkelingen, onderzoek en knelpunten in de zorg. De MAR
komt twee keer jaar bijeen en bespreekt onderwerpen die leven in de
spreekkamer én onder patiénten: van nieuwe medicijnen tot voeding,
oogproblemen en digitale hulpmiddelen.

In de Medische Adviesraad (MAR) van de VMCE zitten specialisten van
verschillende vakgebieden:

Prof. dr. Marjolein de Bruin-Weller, voorzitter - dermatoloog,

Prof. dr. Thomas Rustemeyer - dermatoloog/onderzoeker,

Dr. Marlies de Graaf - (kinder) Dermatoloog,

Dr. Patrick Kemperman - (psycho) Dermatoloog,

Dr. Anne-Moon van Tuyll van Serooskerken - dermatoloog,

Bernd Arents - adviseur en erelid VMCE.
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5. FINANCIELE TOELICHTING

De Jaarrekening 2025 werd opgesteld door accountantskantoor- s:fact BV. De
penningmeester van de VMCE en de account manager van de VMCE bij FBPN
onderhouden gezamenlijk ten behoeve van het opstellen van deze jaarrekening
intensief contact met dit accountantskantoor.

In 2025 namen bestuursleden en vrijwilligers van de VMCE deel aan diverse
subsidieprojecten van de Patiéntenfederatie betreffende studies over eczeem.
Dit zorgde voor extra inkomsten voor de vereniging. De advertentie-inkomsten
van de GAAF! waren € 33.895,00 (begroot € 33.000,00. Er is dus sprake van
een redelijk constante opbrengst. Dat houdt in dat het verenigingsblad GAAF!
bijna volledig zichzelf financiert. Het bestuur dankt intermediair J/N Mediasales,
al jaren verantwoordelijk voor de advertentiewerving, dan ook voor zijn inzet.

Het bestuur is zich ervan bewust dat donaties in de toekomst een grote(re)
inkomstenbron moeten worden. In 2024 bepaalde het bestuur dat bezoekers
van verenigingsactiviteiten een eigen bijdrage van €7,50 p.p. betalen. In 2026
is ook de contributie voor leden verhoofd naar €32,50 p.p. De VMCE is zowel
organisatorisch (vrijwilligers/backoffice) als financieel een gezonde, goed
georganiseerde vereniging. Ze zal dat naar verwachting ook blijven. Dit resultaat
is op de eerste plaats te danken aan de inzet van alle vrijwillige en betaalde
medewerkers, facilitair bureau FBPN, alle externe partners.

Nijkerk, april 2026,

Het VMCE Bestuur
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