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Theo Kuiphof trad in 2015 toe tot het bestuur van MECVS Nederland. 
Hij was jarenlang voorzitter en stond mede aan de wieg van de twee 
grote ME/CVS-onderzoeksconsortia. 27 november 2025 zwaaide hij 
af als bestuurslid.

Theo’s betrokkenheid bij de organisatie begon in 2014, kort nadat bij 
hemzelf de diagnose ME/CVS werd gesteld. Die diagnose volgde jaren na 
een ernstig ongeval in 2007, waarbij hij langdurig moest revalideren en 
klachten hield. Kuiphof: “De eerste maanden na die diagnose moest ik 
wennen en heb ik mijn leven opnieuw ingericht. Toen dacht ik: ‘Ik wil iets 
betekenen voor de patiëntengemeenschap’. Het was me al snel duidelijk 
dat het schortte aan alles. Mijn ervaring in het organiseren en aansturen 
van complexe projecten kwam bij MECVS Nederland zeer goed van pas.”

Tijdens zijn bestuursperiode verschoof de focus van onze organisatie nadrukkelijk richting belangen-
behartiging en wetenschap. Kuiphof was mede-initiatiefnemer van de ontwikkeling van een beleids-
visie voor ME/CVS, die onder meer is ingebracht bij de Gezondheidsraad. Ook speelde hij een centrale
rol in de politieke lobby die leidde tot structurele financiering voor ME/CVS-onderzoek. Dit resulteerde
uiteindelijk in de oprichting van twee grote nationale onderzoeksconsortia, waarbij patiënten vanaf 
het begin een inhoudelijke rol kregen.

Bedankt Theo!

Theo Kuiphof te midden 
van consortiumleiders 
prof. dr. Judith Rosmalen 
(ME/CFS Lines) en prof. 
dr. Jos Bosch (ME/CVS 
Cohort- en Biobank-
consortium, NMCB).
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Een ander concreet resultaat is de ontwikkeling van de online tool Ziek-of-niet, die tienduizenden 
mensen hielp bij het herkennen van ME/CVS en bij het gesprek met zorgverleners.

Kuiphof stond ook mede aan de wieg van de PAIS Alliantie, het samenwerkingsverband met andere
patiëntenorganisaties die zich ook richten op post-acute infectieziekten. Die organisatie staat nu 
goed in de steigers en speelt inmiddels een relevante rol in het opkomen voor de patiënten.

Theo Kuiphof leverde een belangrijke bijdrage aan de strategische koers van de organisatie en 
de omvang en impact van wetenschappelijk onderzoek op het gebied van ME/CVS in Nederland. 
Theo blijft betrokken bij MECVS Nederland, alleen wat meer op de achtergrond. 

Theo leverde een belangrijke bijdrage aan 
de strategische koers van MECVS Nederland en aan de 

omvang en impact van wetenschappelijk onderzoek
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ME/CVS is een post-acuut infectieus syndroom (PAIS), net zoals bijvoorbeeld long covid, 
chronische lyme, Q-koorts vermoeidheidssyndroom en post-sepsis. MECVS Nederland werkt 
steeds intensiever samen met andere PAIS-patiëntenorganisaties. 

In dit jaarverslag zie je foto’s gemaakt tijdens het PAIS-
protest op zondag 30 november 2025 op het Malieveld in 
Den Haag. Dit was de eerste landelijke demonstratie in 
Nederland voor mensen met een PAIS. Het PAIS Protest is 
georganiseerd door de actiegroep #NietHersteld. MECVS 
Nederland heeft vooraf en achteraf de communicatie naar 
onze achterban verzorgd en was met een delegatie aan-
wezig. Onze directeur heeft zich die dag als vrijwilliger 
ingezet voor het PAIS Protest. Het protest heeft geleid tot 
veel aandacht in landelijke media, was de aanleiding voor 
een kamerbrief van de minister van Volksgezondheid en 
droeg bij aan de komst van een Kamerdebat.

Over dit jaarverslag
Dit jaarverslag is ingericht volgens de eisen van de meest 
recente versie van de Richtlijn RJk-C2 voor fondsenwervende organisaties. 
Dit jaarverslag en de jaarrekening 2025 zijn te downloaden via www.mecvs.nl.

PAIS protest

http://www.mecvs.nl
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In oktober 2025 heeft Fred Verdult Kinga Gomoluch opgevolgd als directeur van MECVS 
Nederland. Verdult heeft twintig jaar ervaring in de hiv-beweging en zeven jaar als voorzitter 
van de Lymevereniging en directeur van het Lymefonds.

Het is voor mij een eer én een grote verantwoordelijkheid om bij te dragen aan het verbeteren van 
de schrijnende situatie van veel mensen met ME/CVS. Verschil maken voor mensen met ME/CVS, 
in nauwe verbinding met de community, staat voor mij centraal.

Onze veertig vrijwilligers, die vaak zelf ME/CVS hebben, hebben zich in 2025 intensief ingezet voor 
mensen met ME/CVS en hun naasten. Een bloemlezing: vrijwilligers van MECVS Nederland begeleid-
den als patiëntvertegenwoordiger talloze onderzoeken van de twee lopende nationale onderzoeks-
programma’s naar ME/CVS. Een vrijwilliger is lid van de multidisciplinaire richtlijnwerkgroep van de 
Federatie Medisch Specialisten (FMS) voor de ontwikkeling van de nieuwe richtlijn ME/cvs bij vol-
wassenen. Het vrijwel elke werkdag bemensen van onze telefonische MECVS-lijn. De redactie van 
ons kwartaalblad MEEdium maakte vier informatieve edities. We waren actief op onze website en 
op social media. We organiseerden online lotgenotenbijeenkomsten samen met de Vermoeidheids-
kliniek en koffiebijeenkomsten in de regio. In dit jaarverslag kun je nog veel meer lezen over onze 
activiteiten in 2025. 

Hiernaast was 2025 voor MECVS Nederland het jaar waarin we de koers voor de komende jaren 
hebben uitgezet. Het bestuur en mijn voorganger hebben samen met onze tientallen vrijwilligers 
2025 benut om belangrijke stappen in onze organisatieontwikkeling voor te bereiden. 

2025: een jaar van inzet en de blik vooruit
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Op deze manier kunnen we samen komen tot meer impact en bereik. 
In dit jaarverslag lees je hier meer over. Na deze periode van reflectie 
is het nu tijd om samen te werken aan realisatie. 

Vriendelijke groet,

Fred Verdult
Directeur MECVS Nederland

Samen werken aan realisatie
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Onze missie en visie

Wij zijn MECVS Nederland, de patiëntenorganisatie voor iedereen met ME/CVS en hun 
supporters. Wij helpen elkaar voor de beste kwaliteit van leven, meer begrip voor onze 
situatie en meer inzicht in de oorzaken en behandelmethodes. Wij zijn de verbindende 
schakel tussen iedereen die geraakt wordt door ME/CVS en onderzoekers, behandelaren 
en beleidsmakers. Met praktische informatie en hoop op een betere kwaliteit van leven.

We brengen mensen bij elkaar. Live en online. Om met elkaar ervaringen te delen en advies te 
geven om zoveel mogelijk uit een dag te halen. Die ervaringen delen we ook via ons blad, de 
nieuwsbrief en sociale media.

We zetten ons in voor meer onderzoek naar de oorzaken, behandelmethoden en manieren om de 
kwaliteit van leven te verbeteren. Als patiëntenorganisatie zijn we nauw betrokken bij onderzoeken 
naar een marker, geneesmiddel of behandelmethode. Hoewel het nog jaren kan duren, geven we de 
hoop niet op. Zoals we dat ook niet deden totdat de Gezondheidsraad ME/CVS erkende als ziekte 
of er bijna 30 miljoen werd vrijgemaakt voor onderzoek.

We werken hard voor herkenning en erkenning van de ziekte. Bij huisartsen, maar ook indicatie-
stellers, verzekeringsartsen en leerplichtambtenaren. Wij geloven in samenwerking om onze doelen 
te bereiken. Ook al zijn we het niet met iedereen eens; we blijven in gesprek en zo kunnen we onze 
stem laten horen.

Organisatie1

•

•

•



8Doelstellingen

MECVS Nederland heeft twee hoofddoelstellingen:

Het behartigen van de collectieve en individuele belangen van mensen met ME/CVS en hun omgeving. 

Het bevorderen van een zo gunstig mogelijke maatschappelijke en individuele situatie van mensen 
met ME/CVS en hun omgeving. 

Om deze doelstellingen te bereiken zet 
onze organisatie zich onder meer in voor:

Belangenbehartiging; 
Informatievoorziening; 
Lotgenotencontact; 
Stimulering van wetenschappelijk onderzoek; 
Kennisverspreiding en samenwerking.

Organisatie

Algemene informatie

1

2

•
•
•
•
•

Statutaire naam	 ME/CVS Stichting Nederland

Publieksnaam 	 MECVS Nederland

Vestigingsplaats 	 Hilversum

Rechtsvorm 	 Stichting

Datum oprichting	 17 oktober 1987

KvK-nummer	 41206783

Fiscaal nummer	 8051.75519



9Statuten
In 2025 waren geen wijzigingen in de statuten en het huishoudelijk reglement. In samenspraak met 
onze notaris zijn in 2025 nieuwe statuten voorbereid die in 2026 zullen worden ingevoerd. Ook is 
in 2025 een nieuw huishoudelijk reglement voorbereid. De statuten en het huishoudelijk reglement 
worden geactualiseerd, aangepast aan de Wet Bestuur en Toezicht Rechtspersonen en de rollen en 
verantwoordelijkheden van bestuur en directie worden duidelijk beschreven.

Donateurs
Het aantal donateurs is in 2025 toegenomen van 1.908 tot 2.056.

CBF-keurmerk en ANBI
MECVS Nederland is door het ministerie van VWS erkend als landelijke ME/CVS-patiëntenorganisatie
en heeft zowel ANBI-status en is door CBF erkend als goed doel. Dit betekent dat de organisatie
transparant, betrouwbaar en zorgvuldig omgaat met donaties en haar maatschappelijke doel op 
verantwoorde wijze nastreeft.

Bureau
MECVS Nederland heeft een landelijk bureau met twee medewerkers (in 2025 gemid-
deld 1,52 fte) en twee vrijwilligers. Het bureau verzorgt de uitvoering van het beleid, 
inclusief voorlichting, lotgenotencontact, ledenadministratie en documentatie. 
Het bureau ondersteunt vrijwilligers, coördineert communicatie en beheert subsidies. 
Er is een administratief systeem voor donateurs, facturering en nieuwsbrieven.

Bestuur
MECVS Nederland wordt geleid door een vrijwilligersbestuur. Het bestuur wordt ondersteund door 
een landelijk bureau en een netwerk van vrijwilligers die bijdragen aan zowel landelijke als regionale



10activiteiten. Er is geen apart toezichthoudend orgaan. Daarom rust de toezichthoudende taak op 
het bestuur. De taken van het bestuur zijn in grote lijnen vastgelegd in de statuten en het huis-
houdelijk reglement.

Bestuur MECVS Nederland 2025:

Jitze Reeder	 voorzitter; bestuurslid van 13 juli 2021 tot heden

Theo Kuiphof	 vice-voorzitter tot 27 november 2025

Pieter Miedema	 penningmeester tot 5 november 2025

Femke Aarts	 penningmeester vanaf 3 november 2025

Latifa El Kassas – Zian	 secretaris vanaf 1 mei 2025

Toke Huntjens	 algemeen bestuurslid vanaf 1 mei 2025

Bestuur MECVS Nederland op het moment van goedkeuring van dit jaarverslag:

Jitze Reeder	 voorzitter; bestuurslid van 13 juli 2021 tot heden

Maartje van Meijel	 secretaris sinds 1 mei 2026

Suzanne van der Horst	 penningmeester sinds 1 mei 2026

Niels van Haarlem	 algemeen bestuurslid sinds 1 mei 2026

Chris Schouten	 algemeen bestuurslid sinds 1 mei 2026

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•



11Het bestuur heeft de verantwoordelijkheid toezicht te houden op de doelrealisatie van de stichting. 
Daartoe houdt het bestuur toezicht op:

De maatschappelijke effecten of het maatschappelijke resultaat van de stichting

De realisatie van het doel van de rechtspersoon

De daartoe gestelde doelen van beleid en strategie

Het beleid en beheer van het bestuur met de bijbehorende resultaten en prestaties en risico’s

Het naleven van wet- en regelgeving

Het voldoen aan de eisen van de financiële verslaggeving

De interne controle en risicobeheersing

De te leveren kwaliteit en kwantiteit van producten en diensten

De doelmatigheid en efficiency

De integriteit en identiteit

De governance structuur

Aanwezigheid en deskundigheid van een onafhankelijk persoon die als vertrouwenspersoon 
en Integriteitsfunctionaris van de ME/CVS Nederland fungeert.

De bestuurlijke visie van MECVS Nederland is neergelegd in de statuten en het huishoudelijk 
reglement. 

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•



12Vrijwilligers
In 2025 zetten zo’n veertig vrijwilligers zich in voor mensen met ME/CVS en hun naasten. De meeste 
vrijwilligers hebben zelf ME/CVS en voeren hun taken uit binnen werkgroepen uit, zoals de redactie 
van ons tijdschrift, werkgroep wetenschap of de telefonische hulplijn. 

De vrijwilligerscoördinator verdeelt de taken, biedt ondersteuning en begeleiding. Zij spreekt elke 
vrijwilliger voordat deze van start gaat en dan wordt ook een vrijwilligersovereenkomst getekend. 
Elk jaar wordt een gesprek gevoerd tussen de vrijwilligerscoördinator en elke vrijwilliger. Vrijwilligers 
zijn verantwoording schuldig aan het bestuur. Op de Nationale Vrijwilligersdag (7 december) heeft 
elke vrijwilliger van MECVS Nederland een attentie ontvangen als dank voor de inzet.

In 2025 zijn enkele vrijwilligers gestopt met hun werkzaamheden, vaak nadat hun symptomen 
verergerden. We zijn hen zeer dankbaar voor hun waardevolle inzet in de afgelopen jaren. Gelukkig 
is het ons gelukt om nieuwe vrijwilligers te werven. Met hun kennis en talent dragen zij bij aan onze 
kerntaken.

Onze integriteitsfunctionaris zorgt voor het waarborgen van een veilige werkomgeving. Deze functio-
naris ondersteunt bij het omgaan met integriteitskwesties en zorgt ervoor dat alle procedures vol-
gens de juiste ethische standaarden verlopen.

dankbaar voor de waardevolle 
inzet van onze vrijwilligers



13Lidmaatschappen en samenwerking
Om onze statutaire kerntaken uit te kunnen voeren hebben we talrijke samenwerkingspartners: 
zorgverleners, externe financiers, patiëntenorganisaties in binnen- en buitenland, onderzoekers en 
belangenorganisaties. Hieronder een opsomming van de belangrijkste samenwerkingspartners.

MECVS Nederland heeft een samenwerking, is lid of partner van:

European ME Alliance (EMEA)
Goede Doelen Nederland
Helping Heroes
Ieder(in)
INVOLV 
MECFS Lines consortium
ME/CVS Cohort- en Biobankconsortium 
(NMCB) 

ME/cvs Vereniging
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Patiëntenalliantie PAIS
Patiëntenfederatie Nederland
Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid
Vermoeidheidkliniek
World ME Alliance (WMEA)
ZonMw

•
•
•
•
•
•
•

•
•
•
•
•
•
•
•

Beleid reserves en fondsen
MECVS Nederland houdt een continuïteitsreserve aan om de continuïteit van de organisatie te 
waarborgen bij teruglopende inkomsten, onverwachte uitgaven of tijdelijke tegenvallers.

Daarnaast kan de stichting andere bestemmingsreserves aanhouden voor:

meerjarige projecten; 
belangenbehartiging; 

onderzoek; 
communicatie; 

•
•

•
•

of andere strategische doelen passend binnen onze missie. 



14De omvang van de reserves wordt periodiek beoordeeld door het bestuur aan de hand van:

•
•
•

de omvang en continuïteit van de organisatie; 
personele verplichtingen; 
lopende projecten; 

financiële risico’s; 
verwachte toekomstige activiteiten. 

De stichting streeft er niet naar om meer vermogen aan te houden dan redelijkerwijs nodig is voor 
continuïteit, stabiliteit en realisatie van de doelstellingen.

De stichting belegt haar vermogen niet. Liquide middelen worden aangehouden op bankrekeningen 
bij Nederlandse systeembanken of vergelijkbare financiële instellingen.

Risicobeheersing en continuïteit
MECVS Nederland is een relatief kleine organisatie met een beperkte personele bezetting en een 
sterke afhankelijkheid van vrijwilligers. Daarnaast is de organisatie voor een belangrijk deel afhanke-
lijk van subsidies en bijdragen van donateurs. Uitval van sleutelpersonen, veranderingen in subsidie-
regelingen of teruglopende inkomsten kunnen gevolgen hebben voor de uitvoering van activiteiten.

Om deze risico’s te beperken investeert MECVS Nederland in versterking van de governance, 
verbetering van werkprocessen, kennisborging, uitbreiding van het vrijwilligersbestand en verbreding 
van de inkomstenbronnen. Ook wordt gewerkt aan verdere professionalisering van de organisatie en 
het versterken van de financiële continuïteit.

•
•



15Integriteit en governance
MECVS Nederland onderkent dat binnen kleine organisaties risico’s kunnen ontstaan op machts-
concentratie, onvoldoende interne tegenspraak, belangenverstrengeling en informele besluit-
vorming.
De stichting streeft daarom naar:

duidelijke taak- en bevoegdheidsverdeling;
collegiale besluitvorming;
transparante mandatering;
periodieke verantwoording;
zorgvuldige externe vertegenwoordiging onder bestuurlijke kaders.

Belangrijke financiële verplichtingen en formele externe vertegenwoordiging vinden plaats onder 
verantwoordelijkheid van bestuur en directeur.

Het bestuur acht het wenselijk governance, mandatering, externe vertegenwoordiging en interne 
inspraak explicieter vast te leggen teneinde risico’s op rolvermenging, machtsconcentratie en 
onduidelijke vertegenwoordiging te beperken.

•
•
•
•
•



16Doelrealisatie2 Mede dankzij een instellingssubsidie van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en 
Sport, bijdragen van onze donateurs én de inzet van onze vrijwilligers hebben we ons in 2025 
voluit kunnen inzetten voor mensen met ME/CVS en hun naasten. 

Informatievoorziening
We zorgen op diverse manieren dat betrouwbare en toegankelijke informatie beschikbaar is voor 
onze donateurs, mensen met ME/CVS en hun naasten, maar ook voor zorgverleners, onderzoekers, 
politici en beleidsmakers. Ons doel: meer kennis, begrip én erkenning. We maken daarbij gebruik 
van uiteen-
lopende communicatiekanalen zoals onze website, sociale media, ons kwartaalblad MEEdium, e-mail, 
een telefonische hulplijn en onze brochurereeks.

Kwartaalblad MEEdium
Ons magazine MEEdium is het visitekaartje van onze organisatie. MEEdium verschijnt vier keer per jaar
en heeft een oplage van 2.000 exemplaren. Het blad wordt niet alleen door donateurs gelezen, maar 
ook door collega-patiëntenorganisaties. De vrijwilligers die de redactie vormen, worden bijgestaan 
door een professionele hoofdredacteur en vormgever. De inhoud is gevarieerd, met artikelen over 
medische en wetenschappelijke ontwikkelingen, politieke thema’s, uitkeringskwesties, alternatieve 
therapieën en persoonlijke verhalen van mensen met ME/CVS. In 2025 is ingevoerd dat elke editie 
een thema heeft, bijvoorbeeld zeer ernstige ME/CVS of ‘tussen therapie en wetenschap’. 

A
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18Website
Als je via Google zoekt naar onderwerpen gerelateerd aan ME/CVS, is onze website heel goed vind-
baar. Onze website is in 2025 maar liefst 391.581 keer bezocht door 185.688 verschillende bezoekers. 
Het aantal verschillende bezoekers is ruim tweederde hoger dan in 2024. Onze website werd regel-
matig bijgewerkt met de laatste informatie over de ziekte, behandelmogelijkheden en wetenschappe-
lijke ontwikkelingen. Voor veel mensen met ME/CVS is de online-wereld hun belangrijkste verbinding 
met de buitenwereld. Daarom is een toegankelijke, betrouwbare en goed onderhouden website voor 
ons van essentieel belang. De website wordt beheerd door een vrijwillige webmanager en een pro-
fessionele websitebeheerder.

Nieuwsbrieven en nieuwsflitsen
Onze maandelijkse digitale nieuwsbrief wordt verstuurd naar ruim 4.500 mensen met ME/CVS, hun 
naasten, zorgverleners, onderzoekers, beleidsmakers en andere betrokkenen. Een nieuwsflits is ver-
stuurd naar dezelfde ontvangers op momenten dat er gedurende de maand belangrijk en/of urgent 
nieuws was. Via deze directe en toegankelijke vorm van communicatie houden we onze achterban 
op de hoogte van ontwikkelingen, actuele thema’s, nieuwe activiteiten en relevante nieuwsberichten.

Hiernaast hebben we een verzendlijst voor mensen die belangstelling hebben om mee te doen aan 
biomedisch onderzoek. Op deze manier vormen we een essentiële schakel tussen onderzoekers en 
mogelijke onderzoeksdeelnemers.

Voor mensen die door hun ziekte vaak weinig energie hebben is deze vorm van informatievoorziening 
bijzonder waardevol: het is laagdrempelig, overzichtelijk en gemakkelijk te volgen. Zo zorgen we er-
voor dat iedereen ondanks eventuele beperkingen goed geïnformeerd blijft en zich betrokken voelt 
bij wat er speelt rondom ME/CVS.



19Sociale media
We zijn actief op Instagram, Facebook en LinkedIn. Het aantal volgers op Instagram is in 2025 
verdubbeld van rond de 1.000 naar 2.000, op Facebook hebben we ruim 500 volgers en op LinkedIn 
bijna 1.000. Via Instagram en Facebook bereiken we vooral mensen met ME/CVS en hun naasten 
en via LinkedIn ook zorgverleners, onderzoekers en beleidsmakers.

Voorlichtingsmateriaal
Via onze webshop zijn in 2025 de volgende informatiematerialen besteld:
Een uitgebreide informatiegids voor mensen met ME/CVS;
Een reeks van elf brochures over leven met ME/CVS;
Een lijst met behandelaren;
Informatiematerialen voor behandelaren.

De verzending van bestelde materialen vindt wekelijks plaats.

Campagne Ziek of niet?
Een aantal jaren geleden lanceerden we de campagne www.ziekofniet.nl
om meer bekendheid te geven aan ME/CVS en mensen te helpen in te 
schatten of zij mogelijk deze aandoening hebben. De centrale tool in deze 
campagne is een laagdrempelige online test, gebaseerd op herkenbare 
symptomen. Deze zelftest helpt mensen sneller signalen te herkennen 
die kunnen wijzen op ME/CVS en kan hen stimuleren om verdere stappen
te zetten richting diagnose en ondersteuning. In 2025 werd de test door 
meer dan 2.000 mensen ingevuld. Dat laat zien dat er nog altijd grote be-
hoefte is aan herkenning, informatie en handvatten bij onbegrepen chro-
nische klachten.

•
•
•
•

http://www.ziekofniet.nl


20Contactmogelijkheden
MECVS-lijn
De MECVS-lijn is een belangrijke bron van steun en informatie. Mensen met ME/CVS, naasten en 
andere belangstellenden kunnen hier terecht met vragen over ME/CVS en mogelijke ondersteuning. 
De ervaringsdeskundige vrijwilligers van onze MECVS-lijn zijn vrijwel elke werkdag bereikbaar en 
voeren dagelijks twee tot vijf gesprekken. De ene keer is er behoefte aan een luisterend oor, de 
andere keer aan iemand die meedenkt of aan informatie. Veel bellers geven aan het fijn te vinden 
om na het gesprek aanvullende informatie per e-mail te ontvangen.

Huiskamergroepen
Op een tiental locaties verspreid over het land zijn regelmatig ME/CVS-huiskamerbijeenkomsten 
georganiseerd. Bij deze bijeenkomsten komt men regelmatig met een vaste groep bij elkaar. Het doel 
is onderlinge erkenning en herkenning, ervaringen en praktische adviezen delen. 

Online lotgenotenbijeenkomsten
In 2025 hebben MECVS Nederland en de Vermoeidheidskliniek 22 online lotgenotenbijeenkomsten 
georganiseerd. Aan elke bijeenkomst deden gemiddeld dertig mensen met ME/CVS en andere PAIS, 
zoals long covid, mee. Tijdens de bijeenkomsten brengen de aanwezigen onderwerpen in waarover 
zij willen praten. Samen wordt het hoofdonderwerp van bijeenkomst bepaald. Soms wordt er na de 
bijeenkomst in kleine kring nog over iets doorgepraat. 
De sfeer in de groep is open: alles kan worden besproken. Sommigen komen om actief mee te 
praten en hun ervaringen te delen. Anderen zijn er vooral om mee te luisteren en zo nieuwe 
informatie op te doen.

B



21Belangenbehartiging
Patiëntenparticipatie bij onderzoeken was ook in 2025 een speerpunt van MECVS Nederland. 
Een bloemlezing:

Ook in 2025 waren wij betrokken bij het ME/CVS-onderzoeksprogramma van ZonMw. Binnen dit 
programma speelt de inbreng van patiënten een belangrijke rol bij alle fasen: van toetsing van 
onderzoeksvoorstellen tot meedenken over communicatie, werving en participatie. Onze betrokken-
heid zorgt ervoor dat het onderzoeksprogramma goed aansluit bij de ervaringen en wensen van 
patiënten. Het programma draagt bij aan een betere kennisbasis, bewustwording in de medische 
wereld en uiteindelijk betere diagnose en zorg voor mensen met ME/CVS.

Meedenken met ZonMw
Bij ZonMw is patiëntenparticipatie een speerpunt, en daarbij vervult het ME/CVS-programma een 
voorlopersrol. In 2025 waren wij op drie manieren betrokken bij de activiteiten van ZonMw:
Ervaringsdeskundigheid inbrengen in de programmacommissie, die naast enkele ervaringsdeskundigen
bestaat uit wetenschappers. Deze commissie is eindverantwoordelijk voor opzet en timing van de 
subsidieronden, waaruit de consortia en de onderzoeksprojecten worden gefinancierd, en beslist 
over de ingediende wetenschappelijke aanvragen.
Het leveren van patiëntreferenten aan het programma. Zij beoordelen de ingediende onderzoeks-
aanvragen op relevantie en haalbaarheid voor de patiënt. Hun adviezen tellen mee bij de beoorde-
ling van voorstellen door de programmacommissie. 
Drie patiëntvertegenwoordigers in de ZonMw klankbordgroep om mee te denken over het beleid van 
het programma. Onderwerpen in 2025 waren bijvoorbeeld het realiseren van een kennissynthese 
over geneesmiddelen, adviseren over doel en patiëntenparticipatie in de geneesmiddelenronde, en 
een eerste verkenning hoe praktijkonderzoek eruit moet zien.

C
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22Onderzoeksconsortium MECFS Lines
MECFS Lines is één van de twee landelijke onderzoeksconsortia voor biomedisch ME/CVS-onder-
zoek, waarin onderzoekers, zorgverleners en patiënten samenwerken. MECVS Nederland is partner 
in het consortium en organiseert de patiëntenparticipatie. En als consortiumpartner beslissen we 
mee over de basis van het consortium. Met een vaste afgevaardigde in de stuurgroep beslissen wij 
mee over de koers van het consortium. In 2025 leidde dit bijvoorbeeld tot het uitzetten van een 
vragenlijst over symptomen in heel Lifelines, met een respons van bijna 40.000 mensen. Ook komen 
er logistieke vragen langs die raken aan de belastbaarheid van patiënten, zoals de vraag of je patïën-
ten eerder oproept in een ander meetcentrum verder van huis of liever wacht. Op een meer prak-
tisch niveau denken we in het consortium mee over de communicatie. 

Verder zijn alle projecten voorzien van twee ervaringsdeskundigen uit onze werkgroep wetenschap. 
Die spelen een rol in de communicatie over hun project en in het bewaken dat de aanpak haalbaar 
is voor patiënten.

Er waren bij MECFS Lines vier al lopende projecten en in 2025 zijn twee nieuwe projecten gestart. 
Onze grootste bijdrage lag bij het project ‘Post exertional malaise, a starting point to investigate 
and understand ME/CFS’. Om de belasting voor patïenten te verminderen zijn op ons voorstel de 
bezoeken aan het UMCG volledig anders ingericht. Ook is meegedacht over werving van patiënten 
en gezonde controles, waarbij we de informatie hebben aangepast om beter aan te sluiten bij de 
leefwereld van patiënten. MECVS Nederland heeft tevens bijgedragen aan de werving door middel 
van het plaatsen van oproepen op sociale media, de website, nieuwsbrieven, e-mails en in MEEdium. 



23Onderzoeksconsortium Nederlands ME/CVS Cohort en Biobank (NMCB)
Op bestuurlijk niveau waren wij in 2025 op dezelfde manier betrokken als bij MECFS Lines. Verschil 
in de uitvoering is dat NMCB een groot patiëntencohort opbouwt. Dat brengt allerlei vragen met 
zich mee over de logistiek: welke testen zijn wenselijk of noodzakelijk, welke gevolgen heeft dat 
voor de belastbaarheid voor de patiënt en welke maatregelen moeten genomen worden om die 
belastbaarheid te beperken. Bij al deze zaken waren wij nauw betrokken. Ook bij de algemene aan-
pak met eerst testen op vrijwilligers. In de loop van 2025 is gestart met het zien van de eerste 
‘echte’ patiënten in Amsterdam.

Bij NMCB hebben we meegedacht over de aanpak om ernstig zieke patiënten op te nemen in het 
cohort. Dit is een groep die nauwelijks belastbaar is en een bijzondere aanpak vergt. Metingen bij 
deze groep zullen plaatsvinden door hen zo prikkelarm mogelijk thuis te bezoeken. Hierbij wordt 
gebruik gemaakt van een lab-bus.
Verder hebben we bijgedragen aan de communicatie. Via een werkgroep voor de NMCB-website en 
berichten op sociale media en door regelmatig onze achterban te informeren.

Net als bij MECFS Lines leveren wij bij NMCB per project twee afgevaardigden om mee te denken. 
Naast haalbaarheid en communicatie gaat het vaak ook over hoe patiënten geïncludeerd worden en 
de bespreking van tussenresultaten.

Nieuwe richtlijn voor ME/CVS
De nieuwe richtlijn ME/CVS voor volwassenen is bedoeld voor zorgverleners en moet bijdragen aan 
betere, wetenschappelijk onderbouwde en patiëntgerichte zorg voor iedereen met ME/CVS. De her-
ziening is in gang gezet vanwege de erkenning dat de bestaande richtlijnen onvoldoende aansluiten 
bij de actuele inzichten en de ervaringen van patiënten.



24Onze rol
MECVS Nederland was vanaf het begin betrokken als vertegenwoordiger van de patiënten. 
Onder meer via:

Deelname aan de werkgroep Richtlijnontwikkeling, bestaande uit medische experts, onderzoekers, 
praktijkprofessionals en patiëntenvertegenwoordigers.
Toetsing van teksten op begrijpelijkheid, bruikbaarheid en patiëntveiligheid.
Inbreng van de ervaringen en zorgen van onze achterban, onder meer via signalen uit onze donateurs-
groep, lotgenotencontact en eerdere patiëntonderzoeken.
Aandacht voor belangrijke thema’s zoals diagnostiek, energiemanagement, zorgcoördinatie en 
verwijzing naar passende hulp.

Waar we voor staan
Wij pleiten voor een richtlijn die:

uitgaat van de biomedische aard van ME/CVS;
recht doet aan de ernst en variatie van de ziekte;
nadruk legt op zorg die past bij de belastbaarheid van patiënten;
en het belang erkent van tijdige herkenning, begeleiding en ondersteuning.

Vooruitblik
MECVS Nederland blijft betrokken tot aan de definitieve afronding en zal zich daarna inzetten voor 
goede implementatie in de praktijk, onder meer via voorlichting aan huisartsen, patiënten en andere 
zorgverleners.

•

•
•

•
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25PAIS Alliantie
Sinds de oprichting zijn we lid van de Patiëntenalliantie PAIS. Dit samenwerkingsverband zet zich 
in voor betere diagnostiek, meer wetenschappelijk onderzoek en toegankelijke, passende zorg voor 
mensen met een post-acute infectiesyndromen (PAIS), zoals ME/CVS, long covid, chronische lyme, 
Q-koorts-vermoeidheidssyndroom en post-sepsis. Eén van de bestuursleden van de PAIS  
Alliantie was in het verslagjaar tevens lid van het bestuur van MECVS Nederland. Hiermee had MECVS 
Nederland directe invloed op en betrokkenheid bij de activiteiten van de alliantie:
      
Verzamelen en verstrekken informatie
De alliantie heeft in 2025 informatiebladen (factsheets) samengesteld. Deze zijn primair bedoeld 
voor de patiënt: ter oriëntatie en als basis voor gesprekken met zorgverleners. Het gaat om vijf 
informatiebladen: Wat zijn PAIS?, Ernstig zieken, PEM (post-exertionele malaise), Orthostatische 
Intolerantie (OI), MCAS (Mestcel activatie syndroom)

Belangenbehartiging
Een eerste verkenning is gestart naar de toegang tot zorg en de bekostiging daarvan. 
Contacten zijn gelegd met LUMC om zo mogelijk een gezamenlijke visie op PAIS zorg te ontwikkelen. 
Om een lobby voor PAIS breed wetenschappelijk onderzoek op te zetten heeft de alliantie een 
gemeenschappelijke lobbyboodschap opgesteld. 
Een gezamenlijke bijeenkomst met wetenschappers wordt voorbereid om input voor de lobby op te halen.
De alliantie heeft ingespeeld op actuele ontwikkelingen in de politiek door input te leveren voor 
verkiezingsprogramma’s en een bijdrage te leveren aan een protestbijeenkomst op het Malieveld. 
Een zichtbaar resultaat is dat de minister van VWS in 2025 de allereerste kamerbrief over PAIS heeft 
gestuurd.
Voorbereidingen zijn getroffen voor inbreng bij het long covid/PAIS-debat in de Tweede Kamer 
januari 2026.

•
•
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Met input van onze voorzitter en toenmalige directeur heeft MECVS Nederland in 2024 
INVOLV gevraagd om een brede organisatieanalyse uit te voeren om uiteindelijk te komen tot 
meer impact en bereik. INVOLV is de advies- en ondersteuningsorganisatie voor patiënten- 
en gehandicaptenorganisaties in Nederland.

De analyse concludeert dat onze organisatie de afgelopen jaren belangrijke resultaten heeft geboekt 
op het gebied van belangenbehartiging, maar dat deze focus ten koste is gegaan van de ontwikkeling 
van de organisatie.

INVOLV adviseert daarom te investeren in een sterkere en professionelere uitvoeringsorganisatie. 
Aandachtspunten zijn het vergroten van de zichtbaarheid van ME/CVS, het uitbreiden van het bereik 
onder mensen met ME/CVS en naasten, het versterken van contactmogelijkheden, het werven en 
begeleiden van vrijwilligers, het vergroten van structurele inkomsten en het verbeteren van interne 
processen en systemen.

De analyse benadrukt dat MECVS Nederland zich bevindt in een gunstige maatschappelijke context. 
Door de groeiende aandacht voor post-acute infectieuze aandoeningen en door de lopende nationale 
onderzoeksprogramma’s naar ME/CVS zijn er kansen om meer erkenning, kennis, onderzoek en 
passende zorg voor patiënten te realiseren.

Organisatieontwikkeling: 
op naar meer impact en bereik3



27Volgens INVOLV past de voorgestelde professionaliseringsslag goed bij de ontwikkelfase van de 
organisatie. De analyse concludeerde dat meer prioritering, fasering en gerichte inzet van externe
expertise nodig zijn om de gewenste groei te realiseren. Het uiteindelijke doel is een duurzame 
organisatie met meer vrijwilligers en donateurs, een stabielere financiële basis en een grotere 
maatschappelijke impact voor mensen met ME/CVS.

In 2025 heeft MECVS Nederland de aanbevelingen uit deze organisatieanalyse van INVOLV verder 
uitgewerkt in een meerjarig ontwikkelprogramma. Op basis van dit programma heeft MECVS Neder-
land in 2025 met succes een aanvraag ingediend voor de VWS-projectsubsidie Impact en Bereik 
voor de uitvoering van een aantal strategische organisatieontwikkelingsprojecten. 

Voor 2026 en 2027 zijn plannen ontwikkeld op drie samenhangende terreinen. Ten eerste wordt 
gewerkt aan het versterken van de community en het vergroten van de zichtbaarheid van ME/CVS, 
onder meer door de ontwikkeling van een centrale online community en jaarlijkse bewustwordings-
campagnes. Ten tweede wordt geïnvesteerd in de verdere professionalisering van de organisatie 
door het verbeteren en automatiseren van interne processen en het versterken van vrijwilligers-
management. Ten derde wordt een structurele fondsen- en donateurswervende infrastructuur 
opgebouwd om de financiële basis van de organisatie te verbreden en te verduurzamen. 

MECVS Nederland gaat deze inzichten verder uitwerken en concretiseren in een nieuw meerjaren-
plan voor de periode 2026-2028. Dat plan markeert een overgang naar een nieuwe fase in de 
ontwikkeling van de organisatie: van reflectie en analyse naar uitvoering. Daarbij staan versterking 
van de governance, professionalisering van de organisatie, uitbreiding van het team, modernisering
van systemen en werkprocessen, versterking van vrijwilligersbeleid en structurele fondsenwerving 
centraal. Er wordt een raad van ervaringsdeskundigen opgericht en de samenwerking met de 
ME/cvs Vereniging en de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid wordt geïntensiveerd. 



op naar meer impact en bereik

28Daarnaast wordt geïnvesteerd in onderzoek naar de behoeften en prioriteiten van mensen met 
ME/CVS, uitbreiding van contactmogelijkheden, modernisering van de informatievoorziening en een 
krachtigere maatschappelijke en politieke belangenbehartiging. 

De inzet van onze vrijwilligers, de bijdragen van onze donateurs én de VWS-subsidie Impact en 
Bereik maken het samen met andere stakeholders in het veld van ME/CVS mogelijk mogelijk om 
een belangrijk deel van deze ambities in 2026 en 2027 te realiseren. Daarmee wil MECVS Nederland
uitgroeien tot een sterkere en toekomstbestendige patiëntenorganisatie met meer impact voor 
mensen met ME/CVS en hun naasten.



Samen in actie voor iedereen met ME/CVS

Jaarverslag 2025
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