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BELEIDSPLAN DES CENTRUM 2025-2029

1. Terugblik en evaluatie


Als we terugblikken op de afgelopen jaren blijkt dat er veel is gebeurd in de periode 2020-2024.
Een greep uit de gebeurtenissen:
De Covidperiode die ons dwong om meer digitaal te vergaderen en thuis te werken.
Uitbreiding van de schaderegeling vanuit het DES fonds voor betrokkenen met CCAC risico ouder dan 50 jaar, een achterbanraadpleging in 2021, ons 40-jarig jubileum, het videoproject voor de campagne DES is nog niet voorbij.
Het DES Centrum heeft haar doelstellingen, zoals geformuleerd in het beleidsplan 2020-2024,  ruimschoots gehaald.

Kennisontwikkeling
Het DES Centrum heeft het mogelijk gemaakt dat het NKI  (Nederlands Kanker Instituut een vervolgonderzoek kon uitvoeren naar de risico’s van kanker bij DES-dochters  Het gaat  om een nieuwe koppeling van gegevens die verzameld zijn in het DES-netproject en de kankerregistratie in Nederland. In 2024 zijn de eerste resultaten door het NKI intern bij het DES Centrum bekend gemaakt. Deze resultaten zullen vooralsnog niet tot verandering van de adviezen voor DES-dochters zorgen. In het najaar 2025 zullen de definitieve resultaten worden gepubliceerd en zal alsnog worden bekeken of bijv. het screeningsprotocol voor DES-dochters  moet worden aangepast. 

Er is een verschuiving merkbaar in de vragen en reacties van onze achterban. De focus komt in de komende jaren meer te liggen op de derde generatie. De DES-kleindochters willen meer weten over hun DES-achtergrond en vragen naar risico's voor hun gezondheid en eventueel die  van hun kinderen, de vierde generatie. Het DES Centrum gaat voor wat betreft die informatie uit van de kennis van  de Wetenschappelijke Advies Commissie (WAC). De WAC houdt door eigen onderzoek  en publicaties  van internationale onderzoeken de vinger aan de pols voor o.a. de derde generatie DES-betrokkenen. Vooralsnog heeft dit niet geleid tot verandering van adviezen voor de doelgroep.

Betrokkenheid vrijwilligers en donateurs
Het DES Centrum hoopt dat we weer kunnen rekenen op vrijwilligers die ons DES Centrum willen helpen met vooral het gezicht van DES te zijn in video's, artikelen en TV-opnames.
Het aantal donateurs neemt (zoals de verwachting is) per jaar af. Het bereiken van hogere leeftijden  is daar een belangrijke reden van en de afname zal per jaar alleen maar toenemen.

Contact met stakeholders
Belangrijk is het contact met stakeholders voor de belangenbehartiging van de DES-betrokkenen.
De campagne " DES is nog niet voorbij" zal in 2025 en 2026 nog een belangrijke rol spelen om te zorgen dat de informatie over DES, met name het screeningsprotocol, bewaard blijft.

Ook met buitenlandse DES organisaties zijn de contacten goed. Wij adviseren en/of ondersteunen elkaar waar nodig en delen kennis met elkaar.
2. Missie/visie


Missie

Het DES Centrum verzamelt kennis over DES, geeft voorlichting en behartigt de belangen van de verschillende generaties DES-slachtoffers in Nederland.

Visie

Het DES Centrum, hèt kennis- en voorlichtingscentrum over DES, komt op voor de belangen van DES-gedupeerden. We geven duiding aan relevante (internationale) onderzoeken, signaleren ontwikkelingen en bevorderen nieuw onderzoek. Aan de hand van de verzamelde kennis verstrekken we  informatie over de gevolgen van DES voor de verschillende generaties DES-betrokkenen.

We maken ons sterk voor een goede kwaliteit van zorg voor DES-slachtoffers. Dit doen we door contacten te onderhouden met de verschillende beroepsgroepen in de zorgverlening en hen adequaat van informatie te voorzien.

Door voorlichting te geven en waar nodig gerichte acties te ondernemen willen we zoveel mogelijk potentiële gedupeerden wijzen op hun aanspraak op een uitkering uit het DES Fonds. Onze rol als gesprekspartner van het Fonds is daarbij onontbeerlijk.

We bieden DES-betrokkenen de gelegenheid om met elkaar in contact te komen via een lotgenotenpagina op Facebook. Erkenning en herkenning blijven belangrijke aspecten.



3. Beleid 2025-2029: de speerpunten

De focus van het DES Centrum ligt de komende jaren op de volgende hoofdzaken:

· Duiding van resultaten van (internationale) onderzoeken en verspreiden van kennis;
· Aandacht blijven vragen voor DES bij zorgprofessionals;
· Achterbanraadpleging met aandacht voor de mentale/sociale gevolgen op lange termijn en inventarisatie gezondheid DES-kleinkinderen;
· Optimaliseren van de website;
· Belangenbehartiging van DES-betrokkenen bij het DES Fonds;
· Contacten met stakeholders;
· Nadenken over de toekomst van het DES Centrum.

3.1 Duiding van resultaten van (internationale) onderzoeken o.h.g.v. DES en verspreiding van kennis
De resultaten van het onderzoek naar de risico’s van kanker bij DES-dochters, dat door het NKI wordt uitgevoerd in opdracht van het DES Centrum, zullen in 2025 worden gepubliceerd.
Daarnaast zal de komende jaren de aandacht ook blijven uitgaan naar internationale onderzoeken over de gevolgen van DES.

Doel: Resultaten van Nederlandse -en buitenlandse onderzoeken worden door het DES Centrum gevolgd en aan de WAC ter duiding voorgelegd. DES-betrokkenen worden op de hoogte gebracht van nieuwe kennis.

3.2 Contacten met zorgverleners/opleiding: blijvende aandacht voor DES (awareness)
De campagne "DES is nog niet voorbij" ging in 2024 van start met de focus op ondersteunend personeel. In 2025 wordt de focus gelegd bij de huisartsen en specialisten door o.a. artikelen in vakbladen en het verspreiden van informatie over DES op social media. Bestuursleden zullen aanwezig zijn op het Gynaecongres dat in november 2025 plaatsvindt.

Doel: Zorgverleners zijn op de hoogte van DES. In relevante medische opleidingen komt DES aan bod.

3.3 Behoeftepeiling bij achterban
In vervolg op de achterbanraadpleging van 2021 wordt er gewerkt aan een nieuwe achterbanraadpleging in 2025 in samenwerking met Mediquest. De focus wordt hierbij gelegd op de mentale/sociale gevolgen van DES op de lange termijn en op het inventariseren van vragen en gezondheidsklachten van DES-kleinkinderen.

Doel: Het DES Centrum is op de hoogte van wat er leeft onder DES-betrokkenen. Hiermee kan zij beter inspelen op de wensen van de achterban.

3.4 Belangenbehartiging van DES-betrokkenen bij het DES Fonds
Zolang de schaderegeling bij het DES Fonds van kracht is, blijft het DES Centrum gesprekspartner van het DES Fonds en denkt zij mee over de uitvoering van de regeling. Daarnaast ondersteunt het DES Centrum waar nodig DES-gedupeerden die aanspraak op de regeling willen maken.

Doel: Het DES Centrum is gesprekspartner van het DES Fonds en ondersteunt DES-gedupeerden waar nodig bij hun aanmelding bij de DES Fonds regeling.

3.5 Contacten met stakeholders
· De relatie met relevante patiënten- en beroepsverenigingen is behouden en waar nodig in geïntensiveerd;
· Er is regelmatig contact met buitenlandse DES organisaties, waarmee kennis en onderzoek over en weer gedeeld wordt;
· In verband met het screeningsprotocol is contact gelegd met het RIVM;
· Waar nodig worden nieuwe contacten gelegd.

Doel: Het DES Centrum heeft goede contacten met relevante partijen.


4. Organisatie

Het DES Centrum wil een sterke organisatie blijven. Met aandacht voor een goede en open samenwerking in het bestuur met ruimte voor feedback. Samen met de beleidsmedewerker wil zij richting geven aan de organisatie. Deze samenwerking staat ten dienste van het behalen van de doelstellingen uit het beleidsplan. Hiervoor hebben het bestuur en de beleidsmedewerker meerdere malen per jaar overleg en weten zij elkaar wanneer dit nodig is, snel te vinden.
Allebestuurders hebben zelf een DES achtergrond en krijgen een zeer bescheiden vrijwilligersvergoeding.

Het bestuur heeft de taken verdeeld in portefeuilles. Deze zien er als volgt uit:
· Voorzitter: Willy Ophelders. Bewaakt beleid en organisatieontwikkeling. Stelt samen met de beleidsmedewerker de agenda voor de bestuursvergaderingen vast en zit de vergaderingen voor.
· Penningmeester: Ingrid Seeboldt. Controlerende taak bij jaarrekening, begroting, subsidie, facturen. Contactpersoon voor ons facilitair bureau FBPN en contactpersoon voor de groep CCAC
· Secretaris: Marjet Korf. Contactpersoon Wetenschappelijke Advies Commissie.
· Algemeen bestuursleden: Carla Ligterink en Mieke Wijnen.


5. Reguliere activiteiten

De genoemde speerpunten in dit plan geven de koers aan van de komende jaren.  Daarnaast zijn er de reguliere activiteiten en werkzaamheden.
Zo is de telefonische Infolijn van het DES Centrum dagelijks bereikbaar. Via de Infolijn kunnen DES- betrokkenen of andere belanghebbenden hun vragen stellen en een belafspraak maken voor een betere bereikbaarheid. Daarnaast is er altijd de mogelijkheid om vragen te stellen via e-mail en via de chatfunctie op de website.
Regelmatig worden nieuwsberichten op de website geplaatst. Een paar keer per jaar wordt een digitale nieuwsbrief aan de donateurs gestuurd. Donateurs van wie geen e-mail adres bekend is, ontvangen in december een papieren versie met daarin de belangrijkste artikelen van dat jaar.


6. Financiën

Per kalenderjaar wordt een begroting opgesteld waarin vermeld hoe basisactiviteiten als wel de uit te voeren projecten worden gefinancierd.
Voor 2025 is nog de maximale subsidie van Fonds PGO aangevraagd. Bekeken moet worden of dit voor de volgende jaren nog nodig is. Wellicht wordt er minder subsidie aangevraagd.
Uitgangspunt hierin is altijd dat er genoeg  middelen zijn voor  het uitvoeren van de basisactiviteiten van het DES-Centrum.




7. Toekomst DES Centrum

Het DES Centrum gaat zich de komende jaren beraden over haar toekomst.
Een feit is dat de jongste DES-dochters de 50-jarige leeftijd gaan bereiken of al hebben bereikt. Zoals al naar voren is gekomen in dit beleidsplan gaat de focus zich verschuiven naar de DES-kleinkinderen. De vraag is of er belangrijke gezondheidsrisico's voor deze doelgroep naar voren komen. De achterbanraadpleging zal daarin leidend zijn.

2025 en 2026 zal nog in het teken staan van extra activiteiten en projecten. In 2027 bestaat het DES Centrum 45 jaar. Bekeken wordt of dit een reden is om nog een extra project te starten in de vorm van een documentaire of iets vergelijkbaars. 
Of er na 2027 nog meer activiteiten van het DES Centrum volgen zal afhangen van de uitkomsten  van de achterbanraadpleging in 2025. Misschien is het niet meer nodig om pro-actief te acteren, maar re-actief. Dus uitsluitend op de vragen van de achterban. Dit zou betekenen dat het DES Centrum in de toekomst alleen basisactiviteiten zal gaan uitvoeren.

Uiteraard blijft het DES Centrum de kennis bewaken en de vinger aan de pols houden voor wat betreft eventuele nieuwe ontwikkelingen rondom DES in binnen- en buitenland.





Augustus 2025
Willy Ophelders, voorzitter

Dit meerjarenplan is tot stand gekomen met inbreng van het bestuur, de Wetenschappelijke Advies Commissie en de beleidsmedewerker.
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