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3. Jaarverslag 2025 
Financiële onderbouwing 2025   
Op de volgende pagina kunt u de financiële onderbouwing van het boekjaar 2025 terugvinden in 
afbeeldingen en schema’s.   
 
Een toelichting op het schema:   

 Er zijn in 2025 veel giften binnen gekomen die voor de Vereniging bestemd zijn. Deze 
staan vermeldt onder de primaire inkomsten onder het kopje ‘giften’;  

 Bij de inkomsten is een nieuwe post terug te vinden genaamd ‘NMCB deelname’. Deze 
inkomsten zijn gebaseerd op de vergoeding die de Vereniging ontvangt voor haar bijdrage 
aan het inbrengen van het patiënten perspectief (bijvoorbeeld door deelname aan het 
bestuur van het NMCB). Het totale resultaat van 2025 is inclusief het jaar 2024. De factuur 
aan het NMCB is verstrekt, maar was nog niet betaald per einde boekjaar. Daarom is deze 
ook opgenomen op de balans als een vordering.  

 Kosten website: zijn o.a. Website hosting, onderhoud en kosten programma’s ter 
ondersteuning website. Deze kosten zijn hoger uitgevallen dan begroot, omdat de website 
(op technisch vlak aan de achterzijde) is aangepast waardoor het beheer eenvoudiger, 
technische verbeteringen zijn doorgevoerd en de beveiliging is verbeterd. 

 Beheerskosten zijn o.a. bankkosten en kosten ledenadministratie;  
 Bestuurskosten zijn o.a. vergaderkosten, reiskosten en kantoorartikelen. Het bestuur 

vergadert voornamelijk online, maar de ALV’s zijn fysiek gehouden op locaties. 
 De juridische kosten vielen hoger uit dan begroot, omdat de statutenwijziging meer werk 

omvatte dan voorheen was ingeschat. De offerte van de notaris kwam overeen alleen is er 
door de Vereniging geen rekening gehouden met de btw. Deze is namelijk niet terug te 
vorderen bij de belastingdienst en is daarmee een extra kostenpost. 

 De kostenpost ‘vrijwilligerszaken’ omvat de kosten voor een kleine attentie aan de 
vrijwilligers en de toekenning van de vrijwilligersvergoeding voor 2025. De 
vrijwilligersvergoeding is, voor zover een vrijwilliger hierop aanspraak heeft gemaakt, 
volledig toegekend aan de vrijwilligers. Enkele bestuursleden hebben ook een 
vrijwilligersvergoeding (naar rato) toegekend gekregen: Elzemarij ’t Hart (450 euro), Naomi 
van Ravesteijn (300 euro), Gibran Nikijuluw (450 euro), Jordy de Haan (450 euro), Frank 
Persoon (375 euro), Sylvia van de Donk (75 euro). 

 Contributie belangenbehartigers: is voor Ieder(in), PAIS alliantie en EMEA;  
 De onttrekking van de algemene reserve is niet nodig gebleken voor het jaar 2025;  
 De rente op bank- en spaartegoeden is aanzienlijk (eenmalig) toegenomen door het 

actiever beheren van de vermogenspositie;  
 Het bestuur heeft besloten om een totaal bedrag van ruim EUR 5.000 over te maken naar 

het Open Medicine Foundation (OMF). De uitbetaling daarvan vindt plaatst in 2026. 
 Net als voorgaande jaren zijn er donaties op onze rekening geweest voor David Tuller en 

het OMF van mensen zonder creditcard die wel wilde doneren. Deze ontvangen donaties 
zijn in zijn geheel bij David Tuller en het OMF terecht gekomen en zijn verwerkt onder het 
kopje ‘donaties’ (bij overige inkomsten en overige uitgaven). De transactiekosten heeft de 
ME/cvs Vereniging op zich genomen.   

 De beheerskosten geven een afwijking aan, dit komt door een nieuwe invulling van de 
welkomstpakketten en het hogere aantal nieuwe leden.   
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1. Inkomsten 2025 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
   

2. Uitgaven 2025  
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3. Het resultaat is EUR 374 in 2025  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
Het resultaat van EUR 1.246 houdt nog geen rekening met de afboeking van de voorraadpositie 
van EUR 872. Daardoor komt het uiteindelijke resultaat uit op EUR 374. Het bestuur heeft 
hiermee bereikt dat de vermogensopbouw van de Vereniging niet is toegenomen, in lijn met het 
‘afbouw’ beleid van het vermogen. 

  
4. De banksaldi waren op 31-12-2025 

  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

De spaardeposito is uitgekeerd in 2025 en er is geen nieuwe spaardeposito aangegaan. Het 
ontvangen tegoed van het spaardeposito is omgezet naar de spaarrekening. 
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5. De balanspositie op 31-12-2025 
 
 
 
 
 
  

  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Op de balans over 2025 is de voorraad volledig afgeboekt. Deze bestond voornamelijk uit 
postzegels voor verzending. Door de stijgende posttarieven en het toenemende gebruik van 
goedkopere verzendopties, zoals brievenbuspakketten, zal de voorraad verder afnemen. Om die 
reden wordt deze post niet langer afzonderlijk op de balans opgenomen. 
 
De post vorderingen en overlopende activa betreft voornamelijk de bijdrage van de Vereniging aan 
het NMCB-consortium. De factuur hiervoor is in 2025 verzonden, maar was per balansdatum nog 
niet voldaan. 
 
De post vooruit ontvangen contributies 2026 is beperkt, omdat de inning van de contributies vanaf 
2026 plaatsvindt via het boekhoudpakket Conscribo. Hierdoor vindt de daadwerkelijke inning in 
2026 plaats, wat een beter overzicht geeft, onder meer van niet-betalende leden, en het proces 
administratief vereenvoudigt. 
 
De algemene reserve is vastgesteld op nihil. De reserves zijn verdeeld in een continuïteitsreserve 
en een reserve voor voorzienbare werkzaamheden. Deze laatste reserve is onderverdeeld in 
verschillende projecten, waarvoor per project een specifiek bedrag is gereserveerd. 
 
De post nog te betalen aan leveranciers betreft voornamelijk twee toegezegde donaties van elk 
€10.000 aan biomedisch onderzoek. Deze facturen waren per balansdatum nog niet betaald. 
Daarnaast stond ook de factuur van de notaris aan het einde van het jaar nog open. 
 
Als u vragen heeft over bepaalde posten, de begroting 2026 (zie convocatie 19 december 2025) of 
de financiën in het algemeen kunt u uw vragen mailen naar het bestuur via secretaris@me-
cvsvereniging.nl. De ME/cvs Vereniging is volledig transparant en zal al uw vragen beantwoorden.  
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Verslag van de kascommissie over 2025  
Jan Feenstra en William v. Ravesteijn waren de kascommissie over 2025. Zij hebben onderstaand 
verslag opgemaakt van hun werkzaamheden en controle.    
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Reactie bestuur op het verslag van de kascommissie  
Opvolging verslag kascommissie 2024 
Het bestuur spreekt haar waardering uit voor het grondige werk dat door de kascommissie is 
verricht en dankt haar hiervoor. Het bestuur geeft de leden graag een update over de opvolging van 
de aanbevelingen van de kascommissie over 2024. 
 
Zoals destijds aangekondigd heeft het bestuur het boekhoudprogramma Conscribo 
geïmplementeerd. Dit systeem ondersteunt diverse administratieve processen, waaronder de 
inning van contributies, de resultaatberekening en het opstellen van financiële overzichten. Ook de 
ledenadministratie is in dit systeem geïntegreerd. Het gebruik van een boekhoudsysteem 
vermindert de kans op fouten, maakt de administratie beter controleerbaar en verlicht de 
administratieve werkzaamheden. 
 
Een praktisch voorbeeld hiervan is de inning van de contributie voor 2026, die via Conscribo is 
uitgevoerd. Hierdoor staat slechts een beperkte overlopende post op de balans. Wanneer leden via 
de betaallink op de factuur betalen, wordt de betaling automatisch in de administratie verwerkt en 
gekoppeld. 
 
Het bestuur heeft tevens onderzocht of de interne controles rondom het betalingsproces verder 
kunnen worden versterkt. Naar aanleiding hiervan zijn enkele verbeteringen doorgevoerd. Daarbij is 
steeds rekening gehouden met de praktische uitvoerbaarheid en de technische haalbaarheid van 
deze maatregelen. 
Voor de volledigheid heeft het bestuur de kascommissie 2025 zowel de financiële gegevens uit 
Conscribo als de financiële overzichten volgens de voorheen gehanteerde handmatige werkwijze 
ter beschikking gesteld. Hiermee kon de kascommissie zowel de administratie als de overgang 
naar het nieuwe systeem volledig controleren. 
 
Reactie verslag kascommissie 2025 
In het vervolg zullen uitsluitend de financiële overzichten uit Conscribo worden opgesteld en 
gedeeld. Het bestuur zal namelijk geen dubbele administratie meer bijhouden naast het 
boekhoudsysteem. Dit voorkomt onnodige administratieve lasten en verkleint het risico op 
verschillen tussen twee administraties. 
  

Ledenbestand 
 

  
  
Het aantal leden is toegenomen, maar het bestuur wenst meer leden aan te trekken. Voor de 
ME/cvs Vereniging zijn leden belangrijk zowel vanuit financieel als niet-financieel oogpunt. 
Enerzijds zorgen leden voor primaire inkomsten (via contributiebetalingen) en anderzijds zorgt een 
gezond ledenbestand ervoor dat er meer leden bereid kunnen worden gevonden om zich als 
vrijwilliger in te zetten (interne werking) alsook dat de ME/cvs Verenging voldoende inspraak en 
daadkracht blijft hebben (externe werking).  
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Bestuur en vrijwilligers  
De ME/cvs Vereniging kan functioneren mede dankzij de inzet van haar vrijwilligers. Er zijn twee 
categorieën vrijwilligers actief: bestuursleden en andere vrijwilligers. Voor veel werkzaamheden zijn 
wij nog steeds op zoek naar vrijwilligers.  
 
1. Vrijwilligersbestand  
 

   
  
  
  
  
2. Samenstelling bestuur  
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Overige activiteiten en informatie  
1. Social Media 

Onze sociale media groeiden ook in 2025 hard, het aantal volgers neemt snel toe en op deze manier 
bereiken wij steeds meer mensen met informatie. Uiteraard kan één lid (of niet-lid) 
meerdere social media accounts hebben die de ME/cvs Vereniging volgen. Met ons account op X 
hebben we niet veel gedaan om het aantal volgers te verhogen en we merken daarnaast ook dat 
volgers X verlaten en daarmee ook ons account dan niet meer volgen. Op X is het aantal volgers 
dan ook iets gedaald.  
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Inhoudelijk jaarverslag over het gevoerde beleid in 2025  
Het inhoudelijk jaarverslag is deze keer weergegeven in een schema dat overeenkomt met de 
pijlers, zoals benoemd in het jaarplan. We hopen dat deze vormgeving bijdraagt aan overzicht en 
leesbaarheid.  
 
Pijler 1.   
Samenwerkingsverbanden 

  

EMEA  Aan de maandelijkse EMEA vergaderingen heeft Lou Corsius in Q1 en 
Q2 deelgenomen. Er worden vooral inhoudelijke ervaringen gedeeld 
door de patiëntenorganisaties uit Europa. Berichten die van belang zijn 
voor onze leden zijn via de website en/of de nieuwsbrief van de 
ME/cvs Vereniging gedeeld. Gibran Nikijuluw heeft in Q3 deze taak van 
Lou Corsius overgenomen.   

Patiëntenalliantie PAIS  Eind 2024 heeft de ME/cvs Vereniging zich aangesloten bij 
de Patiëntenalliantie PAIS. Het lidmaatschap ging formeel in per 1 
januari 2025.          
                                                                                                                               
In 2025 hebben we meegewerkt aan het realiseren van het jaarplan. 
We zijn actief betrokken geweest bij gesprekken met instanties en 
organisaties, hebben meegedacht en gewerkt aan het opzetten van 
een werkgroep 'Kinderen en jongeren met PAIS' (die in Q1 van 2026 
geeffectueerd zal worden) en hebben bijdragen geleverd aan 
nieuwe factsheets.   

Steungroep ME & 
Arbeidsongeschiktheid  

Er is met de Steungroep op verschillende fronten samengewerkt. 
Voorbeelden daarvan zijn de gezamenlijke coördinatie van 
ervaringsdeskundigen die deelnemen aan NMCB onderzoeken.  Bij 
inhoudelijke ontwikkelingen heeft afstemming plaatsgevonden met de 
Steungroep. De Steungroep heeft aangegeven per 1 januari 2026 te 
stoppen met hun taken bij ZonMw en het NMCB (en zich te gaan 
richten op hun kerntaken) en in 2025 hebben we dan ook nauw met 
hen samengewerkt om de benodigde overdrachten zorgvuldig te 
doen.  

MECVS NL  In 2025 is Fred Verdult aangesteld als directeur van MECVS NL. De 
eerste kennismaking met hem was positief. Wel hebben wij onze 
ervaringen van de afgelopen 15-20 jaar met Fred gedeeld en 
aangegeven dat we voorzichtig en aarzelend tegenover MECVS NL 
staan daardoor. Vertrouwen moet hersteld worden en MECVS NL 
heeft hiervoor de sleutel in handen. Wij zullen ten alle tijden de 
belangen van de ME/cvs patiënten en de Vereniging voorop stellen en 
elk gesprek dat we met hen voeren daaraan toetsen. Alleen waar het 
bundelen van de krachten ten gunste van onze missie zal zijn zullen 
we dit ook daadwerkelijk bundelen en vormgeven.   

MEON  Het MEON is in 2025 opgeheven.  
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Pijler 2.  
Biomedisch Onderzoek  

  

ZonMw  In 2025 hebben vier klankbordgroep vergaderingen plaatsgevonden. 
In de klankbordgroep is de voortgang van het onderzoeksprogramma 
gevolgd. Er is inbreng geweest voor de tweede call die in 2025 is 
afgerond. Ook is er inbreng geweest als voorbereiding op een nog uit 
te voeren praktijkronde.   
We hebben gesproken over de besteding van de 4,4, miljoen extra op 
basis van het amendement Drost.   
 
Piet Gaarthuis zit namens de Vereniging in de 
programmacommissie.   
  
De Steungroep trekt zich per 2026 terug uit de klankbordgroep. Inge 
van putten zal wel in de klankbordgroep blijven, maar als 
vertegenwoordiger van de Vereniging.  Zodra een nieuw bestuurslid 
aantreedt voor het aandachtsgebied onderzoek en wetenschap, zal 
ook Lou Corsius terugtreden. Jordy de Haan heeft aangegeven voor 
nu nog bij de klankbordgroep betrokken te willen blijven, maar heeft 
gevraagd om in de toekomst (zodra er voldoende stabiliteit is) voor 
hem een vervanger te zoeken.  

NMCB    
Deelname 

General Assembly NMCB 
Lou Corsius heeft namens de ME/cvs Vereniging deelgenomen aan 
de General Assembly. Hij trekt zich vanaf 2026 terug als bestuurslid 
en zal vervangen worden door Naomi van Ravesteijn, samen met een 
aan te trekken kandidaat-bestuurslid.  

Deelname 
Executive Board NMCB 

Aan de Executive Board werd namens de ME/cvs Vereniging 
deelgenomen door Markus Sjouke en Lou Corsius. Betsy 
van Oortmarssen nam deel vanuit de Steungroep.   
 
Markus en Betsy hadden regelmatig tussentijds overleg met de 
projectleider en de ondersteuners van NMCB.   
Belangrijke onderwerpen waren: voortgang van de 
onderzoeksprojecten, het werven van patiënten die voldoen aan de 
inclusiecriteria, samenhang met Long Covid onderzoeken.  
  
Lou Corsius en de Steungroep trekken zich per 2026 terug uit de 
Executive Board en worden vervangen door Elzemarij 't Hart, samen 
met een aan te trekken kandidaat-bestuurslid.  

❑ Dr. Rob Wüst :  
Muscle ME  

De ervaringsdeskundigen volgden de voortgang.  

❑ Prof. dr. Niels  
Eijkelkamp: Energize ME  

De ervaringsdeskundigen volgden de voortgang.  
Met de projectleider en met de betrokken kinderarts van het WKZ zijn 
gesprekken gevoerd over de relatie tussen het onderzoek en de visie 
van de kindergeneeskunde van WKZ op de ziekte ME/cvs. Er zijn 
eerste afspraken gemaakt die we blijven opvolgen en waar we de 
projectleider aan houden. Een commissie zal ook de aanvragen van 
externe onderzoekers om de verzamelde data te gebruiken kritisch 
beoordelen. Een eerste concept tekst voor deze commissie is in 2025 
geschreven en zal in 2026 afgerond worden.  

❑ Dr. Jeroen den Dunnen:  
AutonoME  

De ervaringsdeskundigen volgden de voortgang.  

❑ Prof. dr. Inge Huitinga:  
Brain Changes  

De ervaringsdeskundigen volgden de voortgang.  
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❑ Dr. Ruud Raijmakers:  
neurobiological and 
 immune pathways in 
ME/CFS & 
 PIFS  

De ervaringsdeskundigen volgden de voortgang.  

❑ Dr. Marjan Versnel: 
 Immunestratify  

De ervaringsdeskundigen volgden de voortgang.  

Coördinatie en afstemming 
ervaringsdeskundigen 

Er zijn twee digitale bijeenkomsten geweest met de 
ervaringsdeskundigen die aan de projecten zijn verbonden.   

Tweede call  nieuwe 
onderzoek ideeën 

We hebben op zeer korte termijn ervaringsdeskundigen vanuit 
Vereniging en Steungroep gekoppeld aan de wetenschappers die 
een onderzoek idee hebben ingediend. Het ging in totaal om 11 
projectideeën.    

  
Pijler 3.  
Interne organisatie  

  

Aanvulling bestuur tot 
minimaal 6 leden  

In 2025 is het bestuur uitgebreid tot 6 leden. Het bestond uit: 
Elzemarij 't Hart (algemeen bestuurslid, nam rol voorzitter a.i. 
aan), Gibran Nikijuluw (algemeen bestuurslid), Naomi 
van Ravesteyn (secretaris), aftredend bestuurslid Jordy de Haan 
(penningmeester) en aftredend bestuurslid 
Lou Corsius (voorzittersrol neergelegd en als algemeen bestuurslid 
aangebleven tot eind 2025). We hebben gesprekken gevoerd met 
sollicitanten om het bestuur ook in 2026 weer aan te kunnen vullen 
tot in ieder geval 6 leden. In november 2025 is Sylvia van de Donk 
gestart als kandidaat-bestuurslid (communicatie en zorg).   
Daarnaast blijven we op zoek naar een bestuurslid voor het 
aandachtsgebied wetenschap én voor het aandachtsgebied kinderen. 
Het liefst vinden we ook een bestuurslid voor het aandachtsgebied 
arbeidsongeschiktheid (en politieke lobby). 

Contact achterban  Elk team binnen de Vereniging heeft een contactpersoon én een 
aanspreekpunt in het bestuur gekregen in 2025. Het organigram is 
verbeterd en in 2026 zal dit verder bestendigd worden. In 2025 is ook 
de eerste bijeenkomst met vrijwilligers geweest waarbij er de 
mogelijkheid was om als bestuur en vrijwilligers met elkaar uit te 
wisselen. In 2025 zijn 2 ALV georganiseerd, 1 voor de verantwoording 
over afgelopen kalenderjaar (2024), 1 voor de plannen voor komend 
kalenderjaar (2026) én de wijziging van de statuten in verband met 
de WBTR.   

Groei ledenbestand  De wervingsactie vond plaats in oktober van 2025. In het financieel 
jaarverslag treft u de groei van het ledenbestand in 2025.   

Invoering Teams  Alle vrijwilligers hebben toegang gekregen tot een account in Teams 
om daarin samen te werken, mail te beantwoorden en documenten 
op te slaan.   

  
Pijler 4.  
Richtlijnen  

  

Richtlijn ME/CVS 
Volwassenen  

Er is gewerkt aan de module Definitie en aan de module Diagnostiek. 
Er zijn focusgroep bijeenkomsten geweest over behandeling en 
functionele beperkingen bij ME/cvs, de officiële verslagen hiervan zijn 
te vinden op onze website.   
Er is een overzicht van de deelnemers aan de richtlijnwerkgroep 
beschikbaar gesteld.   
De oplevering van de richtlijn staat gepland voor 2026.  
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Richtlijn voor kinderen met 
ME/cvs  

De werkgroep Kinderen met ME heeft na het publiceren van een 
rapport over drang en dwang (n.a.v. een uitgebreide enquête) 
verschillende brieven, gesprekken en andere acties uitgevoerd om 
o.a. tot een nieuwe richtlijn voor kinderen te komen.  
 
De PAIS alliantie gaat in Q1 van 2026 een werkgroep kinderen en 
jongeren activeren. Nadat dit jaarplan door de Alliantie was 
aangenomen heeft de Vereniging actie ondernomen om ervoor te 
zorgen dat de expertise die binnen de Vereniging op dit gebied 
aanwezig is ook binnen de Alliantie te borgen. In 2025 hebben 
overleggen plaats gevonden om tot een goede samenwerking te 
komen tussen onze werkgroep en de werkgroep van de PAIS 
alliantie. Het bestuur heeft de intentie uitgesproken dat de activiteiten 
richting een goede richtlijn voor kinderen met ME/cvs, in verband met 
het bundelen van de krachten, het beste via de werkgroep kinderen 
en jongeren van de alliantie kan lopen. De Vereniging blijft als lid van 
de alliantie nauw betrokken bij de voortgang.  

  
  
Pijler 5.  
Bijzondere activiteiten  

  

Enquête drang en dwang bij 
kinderen  

Er is gewerkt aan een enquête drang en dwang bij kinderen en 
jongeren die lijden aan ME/cvs of een andere PAIS. De resultaten zijn 
verwerkt in een position paper en een uitgebreid rapport. Deze 
documenten zijn verspreid en er zijn vele gesprekken over gevoerd in 
2025.  Er is met enige regelmaat aandacht gevraagd voor de 
uitkomsten van de enquête.  

Woonvormen In augustus 2025 heeft de Vereniging een groep mensen bij elkaar 
gebracht via Teams die willen meedenken over de zorgen rondom 
wonen voor ME/cvs patiënten. Er is een kerngroep uit voortgekomen 
die zelfstandig onderzoekt wat de mogelijkheden en opties zijn. Zij 
houden ons van alle overleggen, voortgang en ideeën op de hoogte.   

  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
 
  
  
  
 
  
 


