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Hilversum/Zuurdijk/Groningen, 25 maart 2019 
 
TWEEDE KAMER IS AAN ZET: ZORG VOOR ME-PATIËNTEN MOET BETER 
Verzoek aan Tweede Kamer na beleidsbrief Minister Bruins over advies Gezondheidsraad over ME/CVS 
 
De Commissie voor VWS van de Tweede Kamer heeft de patiëntenorganisaties uitgenodigd voor een 
gesprek op 27 maart . Dit naar aanleiding van de brief van minister Bruins van 11 december over het 
Gezondheidsraad advies over de ziekte ME1. De minister zegt de vier aanbevelingen uit het advies te 
ondersteunen, maar maakt alleen budget vrij voor de eerste fase van het wetenschappelijk onderzoek. 
Hij constateert een gebrek aan kennis over ME in Nederland, maar volgens de Gezondheidsraad kan en 
moet de zorg voor de patiënten hier en nu beter! De patiëntenorganisaties roepen de Tweede Kamer op 
de minister te bewegen tot concrete toezeggingen over alle aanbevelingen van de Gezondheidsraad. 
 
Tenminste drie ME-poliklinieken en betere scholing nodig  
De minister spreekt over één polikliniek, en zwijgt over budget. De Gezondheidsraad adviseerde tot het 
opstarten van tenminste drie ME-poliklinieken bij universitaire medische centra, goed verspreid door het 
land. ME-patiënten kunnen namelijk niet ver reizen, en blijven anders verstoken van hoogwaardige zorg. 
De patiëntenorganisaties vragen om toekenning van voldoende budget voor de realisatie van tenminste 
drie poliklinieken, met daarbij als voorwaarde invloed op de keuze en inrichting van deze klinieken. 
Bovendien dient de minister te regelen dat alle nodige zorg vergoed gaat worden uit de basisverzekering. 
  
De minister is het ook eens met de aanbeveling voor opleidingen van zorgverleners. De 
patiëntenorganisaties willen dat de minister hiervoor extra budget reserveert, en ook de toezegging 
betrokken te worden bij de inhoud van de opleidingen. 
 
Intrekking behandelrichtlijn noodzakelijk  
Het advies van de Gezondheidsraad maakt herziening van de richtlijn CVS uit 2013 noodzakelijk. De 
aanbevolen behandelingen zijn in strijd met het advies en kunnen patiënten schaden. Deze 
aanbevelingen moeten onmiddellijk geschrapt worden. Daar is geen nieuwe kennis voor nodig. De 
patiëntenorganisaties roepen de politiek op om herziening met spoed in gang te zetten en hiervoor 
voldoende middelen vrij te maken. 
 
Keuring bij arbeidsongeschiktheid moet beter 
Namens minister Koolmees van SZW stelt de minister in zijn brief dat de uitgangspunten van het UWV in 
lijn zijn met het advies van de Gezondheidsraad. Uit recent onderzoek van de patiëntenorganisaties blijkt 
echter dat de verzekeringsartsen van het UWV in de praktijk hun conclusies vaak baseren op 
kennisgebrek en vooroordelen. Daardoor krijgen ME-patiënten lang niet altijd de uitkering waar ze recht 
op hebben. De patiëntenorganisaties vragen de toezegging dat dit snel verbetert, en dat verkeerde 
beoordelingen uit het verleden rechtgezet worden. Daarnaast vragen de patiëntenorganisaties om de 
toezegging betrokken te worden bij scholing van en instructie aan alle sociaal-medische beoordelaars. 
 
Nog geen budget voor biomedisch onderzoek 
ZonMw krijgt de opdracht om in samenspraak met patiëntenorganisaties een onderzoeksagenda te 
ontwikkelen als opstap naar een biomedisch onderzoeksprogramma. Volgens een schatting van ZonMw 

                                       
1 ME (Myalgische Encefalomyelitis) wordt ook chronisch vermoeidheidssyndroom (CVS) genoemd. Veel ME-patiënten krijgen de 
diagnose CVS. De patiëntenorganisaties en internationaal vooraanstaande medici willen van de naam CVS af omdat deze leidt tot 
een verkeerd beeld en vooroordelen. 
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is daar 20 miljoen euro voor nodig. Wat ontbreekt, is de toezegging van de minister dat dit bedrag 
daadwerkelijk beschikbaar komt. Daarnaast ontbreekt de toezegging voor extra budget ter 
ondersteuning van de patiëntenorganisaties bij het ontwikkelen van de onderzoeksagenda. Volgens PGO 
Support is EUR 32.000 per jaar nodig voor het ondersteunen van de patiëntenvertegenwoordigers. 
Daarbij komt een bedrag voor advisering door buitenlandse experts. 
 
De Tweede Kamer is aan zet: zorg beter voor ME! 
De Gezondheidsraad is met een doordacht advies gekomen en de politiek zou de voorgestelde 
maatregelen meer handen en voeten moeten geven. De minister vindt kennisvermeerdering als sleutel 
voor betere zorg dringend nodig. De zorg voor ME-patiënten kan en moet nú al beter, stelt de 
Gezondheidsraad.  
 
Tijdens het gesprek zal de publieke tribune gevuld zijn met patiënten, die zoveel mogelijk in de ME-kleur 
blauw gekleed zullen gaan. De hoop van de patiënten is gevestigd op de Tweede Kamer die nu aan zet is. 
 
De patiëntenorganisaties op het gebied van ME en CVS: 
ME/CVS Stichting Nederland, https://mecvs.nl 
ME/cvs Vereniging, www.me-cvsvereniging.nl 
Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid, www.steungroep.nl 
 
In bijgevoegd verzoek aan de Tweede Kamer staat een  nadere toelichting op het bovenstaande. 
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