
2025 2026 2027 2028

EMEA Gezamenlijke acties worden door de ME/cvs 
Vereniging ondersteund of mede uitgevoerd.

Gezamenlijke acties worden door de ME/cvs Vereniging 
ondersteund of mede uitgevoerd.
* Blogreeks ZonMw + PO's + consortia verspreiden

* DISCOVER-ME - Patiëntvertegenwoordiging
Elzemarij & Maarten (ondersteund door Inge)
* Bijwongen vergaderingen
* Acties EMEA ondersteunen

* DISCOVER-ME - Patiëntvertegenwoordiging
Elzemarij & Maarten (ondersteund door Inge)
* Bijwongen vergaderingen
* Acties EMEA ondersteunen

Patiëntenalliantie PAIS (uit jaarplan alliantie) Mede uitvoering geven aan jaarplan:                                       
* Haalbaarheidsonderzoek PAIS-brede 
patiëntenregistratie (Q3)
* Lobby: DBC’s en toegang tot zorg (Q2)
* Lobby: wetenschappelijk PAIS-breed onderzoek (Q2     
* Bijeenkomst wetenschappers en patiënten 
* Factsheets                 

Mede uitvoering geven aan jaarplan (invulling volgt na 
vaststellen jaarplan alliantie ):
* Proberen een commissie 'Kinderen met PAIS' op te 
richten
* Versteviging bestuur en organisatie

Mede uitvoering geven aan jaarplan (invulling volgt 
na vaststellen jaarplan alliantie) : 
* Politieke lobby
* Verbindende factor PCNN-PAIS

Mede uitvoering geven aan jaarplan (invulling volgt na 
vaststellen jaarplan alliantie) : 
* 

Steungroep ME & Arbeidsongeschiktheid * Nadere uitwerking samenwerkings-afspraken. * Overnemen taken binnen klankbordgroep & 
programmacommissie ZonMw
* Overnemen taken binnen NMCB consortium

* Overnemen informatievoorziening en politieke 
lobby

x

MEON  * Afstemming betrokken partijen op diverse vlakken x x x

ZonMw * Uitvoering tweede call volgen. (KBG)   
* Praktijkronde voorbereiden.   (KBG)   
* Inventarisatie mogelijke geneesmiddelen voor 
verder onderzoek volgen.     (KBG)                              
* Deelname communicatiewerkgroep                 
* Deelname planningsgroep

* Voorbereiding derde call. (KBG) 
* Terugkoppeling resultaten eerste ronde. (KBG)
* Voortgang tweede ronde (KBG)
* Evaluatie eerste ronde

* Tweede praktijkronde, volgen   (KBG)
* Voortgang tweede ronde    (KBG)

Deelname General assembly NMCB ongeveer 2 x per jaar ongeveer 2 x per jaar ongeveer 2 x per jaar ongeveer 2 x per jaar 

Deelname Executive Board NMCB Ongeveer 5 x per jaar Ongeveer 5 x per jaar Ongeveer 5 x per jaar Ongeveer 5 x per jaar

❑ Dr. Rob Wüst : Muscle ME De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

❑ Prof. dr. Niels Eijkelkamp: Energize ME De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

❑ Dr. Jeroen den Dunnen: AutonoME De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

❑ Prof. dr. Inge Huitinga: Brain Changes De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

❑ Dr. Ruud Raijmakers: neurobiological and 
immune pathways in ME/CFS & PIFS

De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

❑ Dr. Marjan Versnel: Immunestratify De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

❑ Amsterdam UMC: De rol van virussen en 
darmbacteriën bij ME/CVS

Vanaf september volgen de ervaringsdeskundigen de 
opzet en voortgang

De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Voortgang volgen en eerste bevindingen?

❑ Prof. Dr. Inge Huitinga: Wat er in hersencellen 
gebeurt bij ME/CVS

Vanaf september volgen de ervaringsdeskundigen de 
opzet en  voortgang

De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Voortgang volgen en eerste bevindingen?

❑ Dr. Jos Bosch: Waarom opstaan bij ME/CVS 
klachten kan geven

 Vanaf september volgen de ervaringsdeskundigen de 
opzet en voortgang

De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Voortgang volgen en eerste bevindingen?

NMCB

Pijler 1.  Samenwerkingsverbanden

Pijler 2. Biomedisch Onderzoek



❑ Dr. Arnout Mieremet: Herstel van de darmflora 
bij ME/CVS

Vanaf september volgen de ervaringsdeskundigen de 
opzet en voortgang

De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Voortgang volgen en eerste bevindingen?

❑ Dr. Marieke v.d. Schaaf: Wat er in het brein 
gebeurt bij concentratieproblemen bij ME/CVS

Vanaf september volgen de ervaringsdeskundigen de 
opzet en voortgang 

De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Voortgang volgen en eerste bevindingen?

❑ Dr. Melissa Hooijmans: Wat er in de spieren 
gebeurt bij ME/CVS

Vanaf september volgen de ervaringsdeskundigen de 
opzet en voortgang 

De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Voortgang volgen en eerste bevindingen?

❑ Dr. Leo Koenderman: De rol van eiwitten bij 
ontsteking en klachten in ME/CVS

Vanaf september volgen de ervaringsdeskundigen de 
opzet en voortgang 

De ervaringsdeskundigen volgen de voortgang Voortgang volgen en eerste bevindingen? Voortgang volgen en eerste bevindingen?

Coördinatie en afstemming ervaringsdeskundigen 2 tot 3  maal per jaar 2 tot 3  maal per jaar 2 tot 3  maal per jaar 2 tot 3  maal per jaar

Bestuursleden * Q4 benoeming 6e bestuurslid * Q1 aftreden 2 bestuursleden
* Q2 of Q3 benoeming 5e bestuurslid
* Q3 start kandidaat bestuursleden
* Q4 benoeming 6e bestuurslid
* Q4 benoeming RvT leden

* Q2 (her)benoeming voorzitter (Elzemarij)
* Q2 benoeming bestuurslid (Victor)
* Q2 benoeming bestuurslid (…?)
* Q2 benoeming bestuurslid (…?)
* Q4 herbenoeming (Gibran)

* Q4 (her)benoeming penningmeester (Frank)

Contact achterban * tweemaal ALV: Q2 en Q4  
* Contactmoment vrijwilligers Q2
* Contactpersoon per vrijwilligersgroep 

* Tweemaal ALV: Q2 en Q4      
* Contactmoment vrijwilligers Q2

* Tweemaal ALV: Q2 en Q4  
* Contactmoment vrijwilligers Q2

* Tweemaal ALV: Q2 en Q4  
* Contactmoment vrijwilligers Q2

Groei ledenbestand * Continu en ledenwerfactie in Q3/Q4 * Continu en ledenwerfactie in Q3/Q4 * Continu en ledenwerfactie in Q3/Q4 * Continu en ledenwerfactie in Q3/Q4

Ontwikkeling plannen * Q2 oplevering meerjarenplan
* Q4 Ontwikkeling jaarplan 2026

* Q3 Ontwikkeling jaarplan 2027 * Q3 Ontwikkeling jaarplan 2028 * Q3 Ontwikkeling jaarplan 2029 

Doorontwikkeling organisatie * Q3 voorstel duidelijke organisatiestructuur + 
    bijbehorende begrippen 

* Implementeren portefeuillehouders en organigram * Verbeteren beleid gebruik software en beleid 
opslag documenten.

Verbetering zichtbaarheid * Q2 - sociaal mediaplan vanaf 2026
* Q3 - maken jaarkalender 2026 + visuals
* Q4 - inplannen posts voor 2026

* Q1 evalueren 2025
* Q3 tussenevaluatie 2026
* Q4 verbeteringen doorvoeren voor 2027 en inplannen 
posts voor 2027

* Q1 evalueren 2026
* Q3 tussenevaluatie 2027
* Q4 verbeteringen voor 2028 en inplannen posts 
2028

* Q1 evalueren 2027
* Q3 tussenevaluatie 2028
* Q4 verbeteringen voor 2029 en inplannen posts 2029

Richtlijn ME/CVS Volwassenen * Participatie in de modulewerkgroepen            
* Klankbordgroep           

* Participatie in de modulewerkgroepen * Participatie in de modulewerkgroepen * Participatie in de modulewerkgroepen
* Oplevering richtlijn 
* Delen met de leden 

Herziening richtlijn SOLK bij Kinderen * In gesprek over verwijderen ME/CVS uit SOLK 
richtlijn.  
* Streven is clustering richtlijn PAIS bij kinderen.
* Aansluiten bij richtlijnontwikkeling

* Betrokken blijven bij gesprekken over herziening 
richtlijn (SOLK eruit, cluster PAIS ipv SOLK, CGT/GET 
eruit)

* Betrokken blijven bij gesprekken over herziening 
richtlijn (SOLK eruit, cluster PAIS ipv SOLK, CGT/GET 
eruit)

ALK standaard huisartsen * Waar mogelijk aansluiting richtlijn ME/CVS, 
* aandacht voor biomedische bevindingen.
* aansluiten bij ontwikkeling

* Opvolgen ontwikkeling via patiëntvertegenwoordiger 
in commissie 

* Opvolgen ontwikkeling via 
patiëntvertegenwoordiger in commissie 

Overleg met Veilig Thuis, vertrouwensartsen, * eerste gesprek in januari, tweede gesprek Q3 * Opvolging veranderingen

Woonvormen Q3 eerste meeting - verkennen opties
* Q3 en Q4 uitwerken PVA, eerste acties

* Uitwerken PVA en uitzetten acties Investeerders binden, financiering vinden, toegang 
zorg verbeteren

Pijler 5. Overige activiteiten

Pijler 3. Interne organisatie

Pijler 4. Richtlijnen



2029 2030

* DISCOVER-ME - Patiëntvertegenwoordiging
Elzemarij & Maarten (ondersteund door Inge)
* Bijwongen vergaderingen
* Acties EMEA ondersteunen

* DISCOVER-ME - Patiëntvertegenwoordiging
Elzemarij & Maarten (ondersteund door Inge)
* Bijwongen vergaderingen
* Acties EMEA ondersteunen

Mede uitvoering geven aan jaarplan (invulling volgt na 
vaststellen jaarplan alliantie) : 
* 

Mede uitvoering geven aan jaarplan (invulling volgt 
na vaststellen jaarplan alliantie) : 
* 

x x

x x

ongeveer 2 x per jaar ongeveer 2 x per jaar 

Ongeveer 5 x per jaar Ongeveer 5 x per jaar

Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

Verspreiding bevindingen Verspreiding bevindingen

Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen

Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen

Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen



Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen

Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen

Voortgang volgen en eerste bevindingen? Verspreiding bevindingen

Voortgang volgen en eerste bevindingen? Voortgang volgen en eerste bevindingen?

2 tot 3  maal per jaar 2 tot 3  maal per jaar

* Q2 (her)benoeming secretaris (Naomi)
* Q2 (her)benoeming bestuurslid (Sylvia)
* Q4 (her)benoeming bestuurslid (Maarten)

Q2 (her)benoeming voorzitter (Elzemarij)
* Q2 benoeming bestuurslid (Victor)
* Q2 benoeming bestuurslid (…?)
* Q2 benoeming bestuurslid (…?)

* Tweemaal ALV: Q2 en Q4  
* Contactmoment vrijwilligers Q2

* Tweemaal ALV: Q2 en Q4  
* Contactmoment vrijwilligers Q2

* Continu en ledenwerfactie in Q3/Q4 * Continu en ledenwerfactie in Q3/Q4

* Q3 Ontwikkeling jaarplan 2030 * Q3 Ontwikkeling meerjarenplan 2031-2035
* Q3 Ontwikkeling jaarplan 2031 

* Q1 evalueren 2028
* Q3 tussenevaluatie 2029
* Q4 verbeteringen voor 2030 en inplannen posts 2030

* Q1 evalueren 2029
* Q3 tussenevaluatie 2030
* Q4 verbeteringen voor 2031 en inplannen posts 
2031


