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INLEIDING

Dit beleidsplan is bedoeld als richtlijn en basis voor het door de Steungroep te voeren beleid en de te ondernemen activiteiten in de periode tot en met 2006. Het kan tevens dienst doen om samenwerkingspartners en belangstellenden een beeld te geven van doelstellingen, het beleid en te verwachten activiteiten van de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid.

Het werkterrein van de Steungroep is de maatschappelijke positie van mensen met de ziekte ME/CVS. In hoofdstuk 1 wordt die maatschappelijke positie en de knelpunten die zich daarin voordoen beschreven. In hetzelfde hoofdstuk wordt ook ingegaan op een aantal veel voorkomende misverstanden die de beeldvorming over ME/CVS en over ME-patiënten helaas nog te veel bepalen. Verder vindt u in dit hoofdstuk de doelstellingen van de Steungroep beschreven. Hoofdstuk 2 gaat over de activiteiten, hoofdstuk 3 over de interne organisatie en hoofdstuk 4 over het financieel beleid van de Steungroep.

1.
DOELSTELLINGEN EN UITGANGSPUNTEN

1.1 De maatschappelijke positie van ME-patiënten

Het chronisch vermoeidheidssyndroom (CVS), ook bekend onder de naam ME, is een invaliderende ziekte die gepaard gaat met ernstige uitputting en een groot aantal andere klachten. In Nederland zijn er naar schatting ruim 30.000 ME-patiënten, waaronder ook kinderen en jongeren. De ziekte komt in alle lagen van de bevolking voor. 

Enkele knellende problemen waar mensen met ME/CVS mee worden geconfronteerd zijn:

· Het ernstig invaliderend karakter en de lange duur (in veel gevallen waarschijnlijk levenslang) van de ziekte;

· Het feit dat er nog geen duidelijkheid is over de oorzaak van de ziekte;

· Het feit dat er nog geen effectieve therapie be​staat;

· Gebrek aan kennis over de ziekte bij artsen;

· Gebrekkige, eenzijdige en soms karikaturale beeldvorming met betrekking tot de ziekte, tot de patiënten en tot de behandeling, bij artsen en mensen in de omgeving van de patiënt;

· Een gebrek aan medische en paramedische zorg en begelei​ding;

· Arbeidsongeschiktheid en het ontbreken van aangepast werk;

· Het ontbreken van aangepast onderwijs voor jongere patiënten;

· Willekeur bij toekenning van uitkeringen en voorzieningen en zelfs uitsluiting daarvan.

De problemen die ME/CVS met zich meebrengt liggen niet alleen op het gebied van de gezondheid. Ook op maatschappelijke terrein lopen ME-patiënten tegen grote problemen aan. ME-patiënten zijn door hun ziekte vaak niet, of maar zeer beperkt, in staat te werken. Toch worden zij soms uitgesloten van een arbeidsongeschiktheidsuitkering (ZW-, WAO- WAJONG- en WAZ-uitkerin​gen), net zoals sommige andere chronisch zieken met onverklaarde klachten. Bij de arbeidsongeschiktheidskeuring worden hun beperkingen regelmatig genegeerd of onderschat, zodat zij geen of een te lage uitkering ontvangen. 

Niet alleen met arbeidsongeschiktheidsuitkeringen ondervinden zij problemen. Zij kunnen bovendien geconfronteerd worden met de stopzetting van loonbetaling tijdens het eerste ziektejaar, ontslag wegens werkweigering zonder recht op WW, de weigering van particuliere arbeidsongeschiktheidsverzekeringen om uit te betalen, uitsluiting van voorzieningen op grond van de Wet Voorzieningen Gehandicapten (WVG) of de Wet op de reïntegratie arbeidsgehandicapten (Wet REA), het niet toekennen van een invalidenparkeerkaart, verlaging of intrekking van een bijstandsuitkering wegens het niet voldoen aan de sollicitatieplicht, de onmogelijkheid van arbeidsreïntegratie omdat geen rekening wordt gehouden met de aanwezige beperking van de belastbaarheid, en de uitsluiting van het recht op nabestaandenpensioen. Bij de WAO-herkeuringen na invoering van de Wet Terugdringing beroep arbeidsongeschiktheidsvoorzieningen (Wet TBA) in 1993 zijn degenen die in het verleden wel een arbeidsongeschiktheidsuitkering hadden deze vaak kwijtgeraakt. Die patiënten, die nog gedeeltelijk kunnen werken, vinden moeilijk aangepast werk.

De ziekte heeft grote invloed op de leefsituatie van ME-patiënten. Zij ondervinden ernstige beperkingen in hun mogelijkheden tot het onderhouden van sociale contacten, bij het zorgen voor zichzelf en anderen en bij andere activiteiten. Vaak ondervinden zij weinig begrip voor hun problemen in hun omgeving.

Van de leerlingen die door ziekte problemen krijgen met het reguliere onderwijs zijn kinderen en jongeren met ME/CVS een grote groep. Het is vaak heel moeilijk om voor hen onderwijs te vinden dat is aangepast aan hun beperkingen. Thuisonderwijs is in de meeste delen van het land niet beschikbaar. Afstandsonderwijs moet meestal zelf betaald worden en is vaak veel te duur. Voor het volgen van speciaal onderwijs worden soms onhaalbare voorwaarden gesteld. Aanvraag van een vervoersvoorziening om onderwijs te kunnen volgen wordt door het GAK soms afgewezen. Het komt zelfs voor dat leerplichtambtenaren schoolverzuim van kinderen met ME niet accepteren. Leven zoals, en meedoen met gezonde leeftijdgenootjes is er niet bij voor een kind met ME/CVS. 

Door dit alles worden de schadelijke gevolgen van de ziekte groter dan nodig is. Het is niet te verwachten dat de ziekte ME/CVS op korte termijn te voorkomen of te genezen zal zijn. Maar veel van de bijkomende problemen zouden wel voorkomen of opgelost kunnen worden. 

1.2 De beeldvorming over ME/CVS

Een deel van de problemen waar ME-patiënten mee geconfronteerd worden komen rechtstreeks voort uit de door ME/CVS veroorzaakte klachten en beperkingen. Sommige andere problemen zijn gelijk aan die waar alle arbeidsongeschikte chronische zieken mee te maken hebben. Weer andere komen voort uit een gebrek aan kennis en een onjuiste beeldvorming over de ziekte en zijn specifiek voor mensen met ME/CVS. Daarbij speelt een rol dat er voor ME/CVS nog geen diagnostische test beschikbaar is, zoals die voor veel andere ziektes wel bestaat. Om die reden wordt vaak gesteld dat ME/CVS 'moeilijk objectiveerbaar' zou zijn. Het begrip 'moeilijk objectiveerbaar'' roept veel misverstanden op.

Het eerste misverstand is dat ME/CVS geen ziekte zou zijn. Volgens veel definities van het begrip 'ziekte' is ME/CVS echter wel degelijk een ziekte. ME is vanaf 1992 een door de wereldgezondheidsorganisatie van de Verenigde Naties, de WHO, erkende ziekte. ME is opgenomen in het hoofdstuk 'Disea​ses of the nervous system' van de 'International Statistical Classi​fication of Diseases and Related Health Problems' van de WHO. (Tenth Revision, ICD-10  World Health Organization, Geneva 1992, Volume 1, pagina 424, G93.3). In 1994 is deze ICD-10 in Nederland op advies van de Nationale Raad voor de Volksgezondheid tot standaard verheven.   

Het tweede misverstand is dat de diagnose ME, of zoals de medici het tegenwoordig liever noemen CVS, niet objectief gesteld zou kunnen worden. Ook dit is onjuist. Er zijn internationaal criteria ontwikkeld voor het stellen van de diagnose Chronic fatigue Syndrom (CFS, in het Nederlands Chronische vermoeidheidssyndroom, CVS). (K. Fukuda et al, The Chronic Fatigue Syndrome; A comprehensive approach to its definition and study. Annals of Internal Medicine, 1994, 121, 953-959. ) Bij het stellen van de diagnose neemt de methode van anamnese een belangrijke plaats in. Deze methode is een algemeen gangbare medische methode om, ook bij het ontbreken van een diagnostische test, op objectieve wijze tot een diagnose te komen. Ook bij ziektes waarvoor wel een diagnostische test bestaat is de anamnese vaak van wezenlijk belang voor het stellen van de diagnose. 

CVS werd voorheen in de medische wereld ME genoemd. In de ziekteclassificatie ICD-10 van de Wereldgezondheidsorganisatie WHO wordt deze naam nog steeds gebruikt, evenals in de in Nederland gangbare classificatie voor bedrijfs- en verzekeringsartsen.  ME is oorspronkelijk een afkorting van Myalgische Encephalomyelitis, wat geen juiste naam voor de ziekte is gebleken. De afkorting ME, zonder de daaraan ten grondslag liggende medische terminologie, is echter de naam waaronder de ziekte bij het publiek nog het beste bekend is. Daarom gebruikt de Steungroep de afkorting ME/CVS en spreekt de Steungroep over ME-patiënten.

Het derde misverstand is dat de beperkingen en handicaps van mensen met ME/CVS niet objectief vastgesteld zouden kunnen worden. Dit misverstand komt voort uit een achterhaalde benadering binnen de verzekeringsgeneeskunde. Volgens deze benadering moeten, onder andere bij het beoordelen van arbeidsongeschiktheid, niet de gevolgen van ziekte, maar de oorzaken centraal gesteld worden. Deze achterhaalde visie, ook wel 'causale benadering' genoemd, is in strijd met de regels voor verzekeringsgeneeskundige beoordeling van arbeidsongeschiktheid, die door de overheid zijn vastgelegd in het 'Schattingsbesluit arbeidsongeschiktheidswetten'  van juli 2000. De zogenaamde causale benadering is ook niet te rijmen met het begrippenkader dat de Wereldgezondheidsorganisatie WHO heeft ontwikkeld om stoornissen, beperkingen en handicaps weer te geven (Internationale Classificatie van Stoornissen, Beperkingen en Handicaps, ICIDH)
. Ook in dit begrippenkader staan de gevolgen van ziekte centraal, los van de oorzaken.

Eventuele onduidelijkheid over de oorzaken van de ziekte, zoals bij ME/CVS, maken de beperkingen die een patiënt als gevolg van die ziekte ondervindt  niet minder reëel of minder ernstig. Met adequate onderzoeksmethoden kunnen deze beperkingen bovendien wel degelijk geobjectiveerd worden.   

Wanneer gesproken wordt over ME of CVS als 'moeilijk objectiveerbare ziekte' kan dat volgens de Steungroep dus absoluut niet betekenen dat mensen waarbij de diagnose ME of CVS is gesteld niet echt ziek zouden zijn of dat de beperkingen die ze als gevolg van ME ondervinden niet reëel zouden zijn. ME/CVS is niet de enige ziekte waarbij het probleem van de 'objectiveer​baarheid' een rol speelt. Mensen met fibromyalgie, het organisch psychosyndroom (OPS), het post-whiplashsyndroom, bekkeninstabiliteit en Repetitive Strain Injury (RSI) kunnen in meer of mindere mate met hetzelfde soort problemen te maken krijgen. Dat geldt ook voor mensen met onverklaarde moeheids- of pijnklachten, zoals bijvoorbeeld chronische moeheid na kanker.

1.3
Doelstellingen
Het werkterrein van de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid is de maatschappelijke positie van ME-patiënten. De doelstellingen, zoals in de statuten van 1995 verwoord, zijn:

1.
steun te bieden aan ME-patiënten die als gevolg van hun ziekte problemen ondervinden op het gebied van arbeid, arbeidsongeschiktheid, uitkeringen en voorzieningen;

2.
te streven naar erkenning van de ziekte ME (Myalgische Encephalomyelitis), ook wel het Chronisch Vermoeidheidssyn​droom (CVS) genoemd, als grond voor toekenning van een ar​beidsonge​schiktheidsuitkering bij ar​beidsonge​schiktheid;

3.
te streven naar erkenning van het recht van mensen met ME om gebruik te maken van het voorzieningenstelsel voor mensen met een handicap, voor zover dat op grond van hun klachten noodzakelijk is. 

In de oprichtingsverklaring van de Steungroep werd daaraan toegevoegd: "Daarnaast is de Steungroep van mening dat een algehele verbete​ring van de positie van arbeidsongeschikten in de samenleving noodzakelijk is." 

Deze doelstellingen zijn nog steeds bij de tijd en het is te verwachten dat zij dat de periode waarop dit beleidsplan betrekking heeft ook zullen blijven. Wel is een iets actuelere formulering mogelijk. In de statuten wordt 'onderwijs' niet expliciet genoemd als werkterrein, terwijl dat onderwerp de afgelopen jaren een toenemende aandacht van de Steungroep heeft gekregen. Ook wordt in de statuten sterk de nadruk gelegd op de 'erkenning' van ME als grond voor toekenning van een arbeidsongeschiktheidsuitkering of gehandicaptenvoorziening. De ervaring heeft geleerd dat een formele erkenning van  ME/CVS in algemene termen niet automatisch betekent dat vervolgens ook de gevolgen van de ziekte voor de patiënt serieus genomen worden. Het in woorden erkennen van ME/CVS kan helaas gepaard gaan met het bagatelliseren van de klachten en beperkingen en het niet toekennen van een adequate uitkering of voorziening.

Daarom is het beter de algemene doelstelling van de Steungroep als volgt opnieuw te formuleren:

De Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid komt op voor het recht van ME-patiënten om zo volledig mogelijk deel te kunnen nemen aan het maatschappelijk leven, waarbij de belemmeringen die hun ziekte met zich meebrengt zoveel mogelijk worden weggenomen of gecompenseerd. 

Aangepast werk en aangepast onderwijs voor diegenen die nog gedeeltelijk in staat zijn om te werken of onderwijs te volgen, sociale inkomenszekerheid en adequate woon- en leefvoorzieningen zijn nodig om te voorkomen dat ME-patiënten door de beperkingen die hun ziekte met zich meebrengt in armoede en isolement terechtkomen. De Steungroep komt daarom op voor de belangen van en biedt steun aan mensen met ME/CVS op het gebied van inkomen, werk, onderwijs, voorzieningen en rechtspositie. 

Daarnaast is de Steungroep voor een algehele verbetering van de positie van chronisch zieken, gehandicapten en arbeidsongeschikten in de samenleving.

2. ACTIVITEITEN

De activiteiten van de Steungroep zijn samen te vatten onder de noemer belangenbehartiging. In de praktijk valt dit uiteen in verschillende activiteiten: Informatie en advies, actie en lobby, voorlichting en publiciteit en onderzoek.

2.1 Informatie en advies

Het geven van informatie en advies over uitkeringen, werk, onderwijs en voorzieningen aan ME-patiënten en hun relaties, begeleiders en hulpverleners is de basis van de activiteiten van de Steungroep. Daarmee wordt in een grote behoefte voorzien. Het is niet te verwachten dat deze activiteit de komende jaren minder noodzakelijk zal worden. Waarschijnlijk zal het aantal ME-patiënten blijven groeien. Het is te voorzien dat de WAO ter discussie blijft staan en dat de positie van arbeidsongeschikten bedreigd blijft worden. Ook op het gebied van werk, onderwijs en voorzieningen is geen plotselinge ommekeer te verwachten die alle knelpunten waar ME-patiënten mee geconfronteerd worden de wereld uithelpt.

De afgelopen jaren hebben verschillende organisaties algemene sociaal-juridische spreekuren en telefonische advieslijnen voor chronisch zieken en arbeidsongeschikten in het leven geroepen. Deze voorzien zeker in een behoefte. Maar voor de meer ziekte-specifieke problemen waar ME-patiënten tegenaan lopen, zoals die in het vorig hoofdstuk zijn beschreven, zijn deze onvoldoende toegerust.

Daarom blijft het telefonische informatie- en advieswerk van de Steungroep prioriteit houden.

Gebleken is dat de opzet van de telefonische informatie- en adviesdienst, voornamelijk bemand door vrijwilligers die zelf ME/CVS hebben, kwetsbaar is. Steeds weer loert het gevaar van overbelasting van belpunten. Steeds opnieuw is aandacht voor continuïteit en kwaliteit nodig. 

Om de belpunten goed te ondersteunen en continuïteit en kwaliteit te blijven garanderen is een aparte coördinator voor de telefonische informatie- en adviesdienst nodig. Het is niet waarschijnlijk dat voor deze functie een onbetaalde vrijwilliger gevonden kan worden. Daarom zal ernaar gestreefd worden om hiervoor een betaalde kracht aan te trekken. In eerste instantie zal een gesubsidieerde arbeidsplaats hiervoor waarschijnlijk de enige mogelijkheid zijn. 

Naast het telefonische informatie- en advieswerk zijn de uitgaven van de Steungroep, schriftelijke informatie gericht op patiënten in de vorm van brochures, onmisbaar als achtergrondinformatie en ter voorbereiding op een keuring, bezwaar- of beroepsprocedure.

2.2 Actie en lobby

Gebleken is dat actie en lobby noodzakelijk is om de maatschappelijke positie van ME-patiënten structureel te verbeteren. De onderwerpen waarop eventuele actie en lobby van de Steungroep zich kunnen richten zijn:

· Inkomenszekerheid bij arbeidsongeschiktheid.

· Aanpassing van werk

· Aanpassing van onderwijs

· Woon-, leef- en vervoersvoorzieningen voor mensen met beperkingen

· Wetenschappelijk onderzoek naar ME/CVS

· Behandeling en begeleiding van ME-patiënten.

De eerste vier onderwerpen, dus ook daarop gerichte actie en lobby, vormen bij uitstek het werkterrein van de Steungroep. 

De komende periode zal de inkomenszekerheid van arbeidsongeschikten prioriteit blijven houden bij de activiteiten van de Steungroep. De actie en politieke lobby van de Steungroep heeft een grote rol gespeeld bij het tot stand komen van het 'Schattingsbesluit arbeidsongeschiktheidswetten' (besluit van 8 juli 2000). Door dit besluit is de positie van mensen met 'gezondheidsklachten die als 'moeilijk objectiveerbaar' worden beschouwd bij arbeidsongeschiktheidskeuringen verbeterd. Maar het komt nog steeds voor dat bij keuringen geen of onvoldoende rekening wordt gehouden met de klachten en beperkingen die ME/CVS met zich meebrengt. Er is verdere verbetering nodig, met name een verbetering van de kwaliteit van de keuringen en de keuringsmethoden. Helaas is het gevaar van een tegenovergestelde ontwikkeling groot doordat de sociale zekerheid bij arbeidsongeschiktheid in de publieke en politieke waan van de dag steeds weer op losse schroeven wordt gezet. De Steungroep zal belangrijke plannen voor veranderingen op dit gebied toetsen aan haar doelstellingen en inzichten en zo nodig bekritiseren. Zonodig zal de Steungroep, alleen of samen met anderen, actie en politieke lobby voeren voor of tegen bepaalde plannen en voorstellen.

Gezien de doelstellingen van de Steungroep ligt het voor de hand dat eventuele actie en lobby gericht op het beschikbaar komen van geld en initiatieven voor kwalitatief goed wetenschappelijk onderzoek in de regel geen activiteit van de Steungroep alleen zal zijn maar dat daarbij wordt samengewerkt met andere ME-organisaties. Hetzelfde geldt voor eventuele actie en lobby gericht op behandeling en begeleiding van ME-patiënten.

De jaarlijkse Wereld ME-dag op 12 mei is een goede gelegenheid voor gezamenlijke initiatieven van ME-organisaties ter verbetering van het lot van ME-patiënten. De Steungroep zal zich voor dergelijke initiatieven inzetten.

Actie en lobby kunnen, al naar gelang het doel dat wordt nagestreefd gericht zijn op verschillende instanties. De volgende zijn daarbij te onderscheiden:

· landelijke politiek

· plaatselijke politiek, bijvoorbeeld in verband met de uitvoering van de Wet Voorzieningen gehandicapten.

· uitvoeringsorganisaties, bijvoorbeeld op het gebied van sociale zekerheid 

· beroepsorganisaties, bijvoorbeeld van artsen, arbeidsdeskundigen, juristen, begeleiders of hulpverleners. 

2.3 Onderzoek

Het stimuleren van wetenschappelijk onderzoek is geen hoofddoelstelling van de Steungroep. Wel kan onderzoek op bepaalde gebieden de activiteiten van de Steungroep ondersteunen en bijdragen aan haar doelstellingen. Dit betreft met name onderzoek:

· naar de maatschappelijke positie van ME-patiënten

· naar stoornissen, beperkingen en handicaps van mensen met ME/CVS en naar methoden om deze vast te stellen

· naar de behoefte van mensen met ME/CVS aan woon- leef- en vervoersvoorzieningen en aanpassingen van werk en onderwijs

· naar betere beoordelingsmethoden bij arbeidsongeschiktheid

Wanneer zich mogelijkheden voordoen om dergelijk onderzoek te stimuleren en te begeleiden zal de Steungroep dat niet nalaten. Gezien de in de Steungroep aanwezige kennis en ervaringsdeskundigheid kan zij bovendien een goede inbreng hebben in begeleidingscommissies van onderzoek op het gebied van ME/CVS. 

2.4 Voorlichting en publiciteit

De activiteiten van de Steungroep op het gebied van voorlichting en publiciteit zijn gericht op verschillende doelgroepen.

De Steungroep richt zich met de mondelinge voorlichting via haar telefonische informatie- en advieswerk uitsluitend op ME-patiënten en hun relaties en hulpverleners. 

De eigen uitgaven van de Steungroep, schriftelijke informatie aan patiënten in de vorm van brochures, zijn onmisbaar als achtergrondinformatie en ter voorbereiding op een keuring of een bezwaar- of beroepsprocedure. Deze brochures zijn, behalve voor ME-patiënten en hun relaties en hulpverleners, vaak ook nuttig voor mensen met andere ziektes of gezondheidsklachten die als 'moeilijk objectiveerbaar' worden beschouwd. Soms zijn ze ook zeer bruikbaar voor arbeidsongeschikten en chronisch zieken in het algemeen. Het up-to-date brengen en houden van de bestaande brochures, en het aanvullen van het aanbod met nieuwe, blijft een punt van aandacht. Daarbij zal ook steeds bekeken moeten worden of de doelgroep verbreed kan worden zonder afbreuk te doen aan de waarde die de informatie heeft voor mensen met ME/CVS. Deze periode zal ook de vormgeving van de brochures worden aangepakt. Streven is een sobere, doch goed leesbare en aantrekkelijke uitvoering.

Informatieverschaffing via de website van de Steungroep neemt toe in belang naarmate de website meer geraadpleegd wordt. Internet is een goede bron van informatie voor mensen die door ziekte sterk aan huis gebonden zijn - kenmerkend voor mensen met ME/CVS. Behalve deze primaire doelgroep is de website ook nuttig voor andere chronisch zieken en arbeidsongeschikten en hun organisaties en mensen die zich beroepshalve met ME/CVS of arbeidsongeschiktheid bezig houden, zoals bijvoorbeeld rechtshulpverleners, artsen en journalisten.  

De website van de Steungroep wordt in stand gehouden door één vrijwilliger die de taak van webmaster vervult. Om die te ontlasten en de continuïteit te waarborgen zal gezocht worden naar een vrijwilliger die als assistent-webmaster kan functioneren. De website van de Steungroep is vanaf het begin ondergebracht bij 'Leefwijzer', de website voor chronisch zieken en gehandicapten. De mogelijkheden voor een volledig zelfstandige website zullen worden onderzocht. Op grond van een afweging van de voor- en nadelen daarvan zal een besloten worden of de website onder de paraplu van 'Leefwijzer' doorgaat of onder een zelfstandige naam.

De website is in de eerste plaats geschikt voor actuele informatie. Ook de archieffunctie is zeer waardevol. De meeste brochures van de Steungroep zullen niet integraal op de website geplaatst worden. Dat zou leiden tot een verlies van inkomsten. Bovendien zou dan veel minder informatie verkregen kunnen worden over de belangstelling voor en afzet van de brochures. 

Het zou een goed idee zijn om de Steungroepuitgaven over jurisprudentie, het overzicht van rechtbankuitspraken en de afzonderlijke uitspraken in beroeps- en bezwaarprocedures, via de website ter beschikking te stellen. Hierdoor zou deze informatie actueler en breder toegankelijk kunnen worden aangeboden. Ook het risico dat informatie verloren gaat wordt zo kleiner. Het zal technisch en qua tijdsbesteding een flinke klus zijn om dit te realiseren. Dit kan alleen gerealiseerd worden wanneer één of meer personen gevonden worden met de juiste kwaliteiten die bereid zijn om dit te realiseren. 

Een belangrijke bron van informatie voor ME-patiënten blijft  'MEdium', het kwartaalblad van de ME-Stichting. De Steungroep wil doorgaan met haar vaste bijdrage aan dit blad, gericht op ME-patiënten. 

Van groeiend belang voor donateurs van de Steungroep zal het 'Nieuws voor donateurs' zijn. Deze uitgave is bedoeld om de donateurs op de hoogte te houden van het wel en wee van de Steungroep, maar tevens bruikbaar als bron van informatie over onderwerpen die voor de doelgroep van de Steungroep van belang zijn. 'Nieuws voor Donateurs' moet in de eerste plaats de lezers motiveren om donateur van de Steungroep te blijven.

Persberichten zijn een manier om journalisten en, via hen, het algemeen publiek te bereiken. Ook ingezonden stukken en columns kunnen hier een rol in vervullen.

Bij alle voorlichtingsactiviteiten van de Steungroep, en zeker bij uitingen die zijn gericht op de media en het algemeen publiek is de bijdrage aan de beeldvorming over de ziekte ME/CVS van groot belang. Er zal zorgvuldig voor gewaakt moeten worden dat deze uitingen geen vooroordelen bevestigen of in het leven roepen maar juist bijdragen aan een goede beeldvorming. De bestaande notitie 'Beeldvorming' zal hiertoe geactualiseerd en bijgesteld worden.

2.5 Samenwerking 

De Steungroep streeft naar samenwerking met anderen voor zover dat kan bijdragen aan het realiseren van haar doelstellingen. De uitgangspunten van de Steungroep voor samenwerking met andere organisaties die zich bezig houden met ME/CVS zijn:

· een duidelijke afgrenzing van taken en werkterrein van de verschillende organisaties, bij voorkeur bevestigd via onderlinge afspraken.

· gezamenlijke activiteiten wanneer de belangen van ME-patiënten daarmee zijn gediend. 

De belangrijkste ME-organisaties in Nederland zijn, behalve de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid, het ME Fonds en de ME-Stichting.

Het ME Fonds stimuleert en subsidieert wetenschappelijk onderzoek naar ME/CVS en geeft publieksvoorlichting over ME/CVS. De Steungroep heeft goede ervaringen in de samenwerking met het ME Fonds en hoopt ook in de toekomst op succesvolle samenwerkingprojecten.

De ME-Stichting is een patiëntenorganisatie die voorlichting geeft, vooral via haar kwartaalblad MEdium, en lotgenotencontact organiseert. De ME-stichting heeft ook belangenbehartiging ten behoeve van ME-patiënten als één van haar doelstellingen geformuleerd. Voor zover het de maatschappelijke positie van ME-patiënten betreft is het in de praktijk niet de ME-stichting die deze belangen behartigt maar de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid. Substantiële financiering van de activiteiten van de Steungroep door de ME-Stichting ligt daarom voor de hand. De Steungroep verwacht dat de ME-stichting haar zelfstandigheid, die een voorwaarde is gebleken voor kwaliteit en slagvaardigheid bij het werken aan haar doelstellingen, respecteert. 

De Steungroep streeft naar een goede taakafbakening en samenwerking met de ME-Stichting.

De Steungroep neemt de belangenbehartiging van ME-patiënten op het gebied van de maatschappelijke positie voor haar rekening, het ME Fonds het onderzoek naar ME/CVS en de ME-stichting lotgenotencontact en voorlichting. Ook op het gebied van de medische en paramedische zorg stuiten patiënten op grote problemen. Hier ligt een terrein braak waarop behartiging van patiëntenbelangen dringend noodzakelijk is. Dit onderdeel van de belangenbehartiging valt echter buiten het werkterrein van de Steungroep.

Gezamenlijke activiteiten van organisaties die het leven van ME-patiënten en hun vooruitzichten willen verbeteren kunnen zinvol zijn. De jaarlijkse Wereld ME-dag op 12 mei is hiervoor een goede gelegenheid. In het verleden heeft de Steungroep enkele goede ervaringen opgedaan met activiteiten samen met de ME-Stichting en het ME Fonds in het kader van deze dag. De Steungroep staat positief ten opzichte van het opnieuw ondernemen van dergelijke gezamenlijke activiteiten. 

Alle organisaties die aan voorlichting over ME/CVS doen dragen daarmee bij aan de beeldvorming over de ziekte en over de patiënten. De Steungroep vindt het van groot belang dat de bijdrage van de verschillende organisaties aan deze beeldvorming éénduidig is. Daarom wil de Steungroep in de samenwerking prioriteit geven aan het ontwikkelen van een gezamenlijke visie op de beeldvorming over ME/CVS. 

Internationale samenwerking van organisaties die zich bezig houden met ME/CVS is nog weinig ontwikkeld. De Steungroep wil zich bij eventuele internationale samenwerking beperken tot haar werkterrein. Het uitwisselen van informatie over de maatschappelijke positie van mensen met ME/CVS in de verschillende landen en de belangenbehartigingsactiviteiten op dit gebied zou een eerste stap kunnen zijn.

De Chronisch zieken- en Gehandicaptenraad (CG-Raad) is de organisatie die in Nederland opkomt voor de gezamenlijke belangen van chronisch zieken en gehandicapten. Met ingang van 19 december 2002 is de Steungroep bij de CG-Raad aangesloten.

Er zijn verschillende raakvlakken tussen de activiteiten van de Steungroep en die van andere belangenorganisaties van chronisch zieken, gehandicapten, arbeidsongeschikten, werknemers, scholieren en studenten.  Waar nodig en mogelijk wil de Steungroep met die organisaties samenwerken. De Steungroep wil de contacten met organisaties die zich bezig houden met informatie en advies op het gebied van de maatschappelijke positie aan arbeidsongeschikten, gehandicapten en chronisch zieken uitbreiden.

3. MEDEWERKERS EN ORGANISATIE

3.1 Bestuur

ME-patiënten hebben een doorslaggevende stem bij het vaststellen van het beleid en activiteiten van de Steungroep. Het bestuur heeft van het begin af aan in meerderheid bestaan uit ME-patiënten. Bij een volgende statutenwijziging zal deze situatie geformaliseerd worden door vast te leggen dat de meerderheid van het bestuur dient te bestaan uit (ex-)ME-patiënten en/of partners, familieleden of vrienden van ME-patiënten.

Dit principe betekent wel dat het bestuur voor een belangrijk deel bestaat uit mensen met beperkte energie en mogelijkheden. Compensatie van die beperkingen zal gezocht worden in het versterken van het bestuur met bestuursleden van verschillende achtergronden, met eigen inbreng en kwaliteiten. Het bestuur van de Steungroep zal een ‘werkbestuur’ blijven, waarin bestuursleden zelf actief betrokken zijn bij de activiteiten van de Steungroep, en niet slechts als bestuur op afstand functioneren. Dit garandeert de betrokkenheid en kennis van zaken van de bestuurders en vergroot tevens de kwaliteit van het bestuurswerk. 

3.2 Medewerkers

De Steungroep wil een vrijwilligersorganisatie blijven. Zoveel als mogelijk zal de Steungroep dan ook vrijwilligers inschakelen voor zijn activiteiten. Vanuit de doelstelling van de Steungroep geredeneerd ligt het voor de hand om de mogelijkheden van ME-patiënten optimaal te benutten. Maar gezien de vaak grote beperkingen van deze groep zijn ook andere vrijwilligers hard nodig. 

De ervaring leert dat het vaak moeilijk is om voldoende geschikte vrijwilligers te vinden.

De Steungroep zal vrijwilligersbeleid ontwikkelen om ook in de toekomst voldoende medewerkers van voldoende kwaliteit een aantrekkelijke werkplek te kunnen bieden, waarbij de aandacht speciaal uitgaat naar mensen die niet vanzelfsprekend een betaalde baan vinden. Vrijwilligers moeten plezier in en voldoening van hun werk hebben, en hun activiteiten moeten nuttig zijn voor de Steungroep. 

Om de continuïteit en de kwaliteit van de werkzaamheden te garanderen is naast de vrijwillige medewerkers tenminste één betaalde medewerker nodig. Meer betaalde medewerkers zouden wenselijk zijn. Indien het niet mogelijk is om voor bepaalde werkzaamheden een geschikte vrijwilliger te vinden dient er indien mogelijk een betaalde kracht  te komen. Het streven is om deze periode naast de directeur een coördinator van de telefonische informatie- en adviesdienst en een secretarieel medewerker aan te stellen, beide in een gesubsidieerde arbeidsplaats, voorzover mogelijk. Als de financiële middelen het toelaten kan besloten worden om deze arbeidsplaatsen om te zetten in ‘reguliere’ arbeidsplaatsen. 

De arbeidsvoorwaarden van gesubsidieerde arbeidsplaatsen zijn vrij minimaal. De Steungroep zal de komende periode onderzoeken of het haalbaar is om in ieder geval een pensioenvoorziening te treffen voor de betreffende medewerker(s).

Voor zowel vrijwilligers als voor betaalde medewerkers zullen werkplek en werkomstandigheden voor zover nodig en mogelijk aangepast worden aan eventuele gezondheidsproblemen en handicaps.

3.3 Invloed van ME-patiënten op het beleid

De samenstelling van het bestuur en het informatie- en advieswerk van de Steungroep garanderen een nauwe band met ME-patiënten en een goed inzicht in hun situatie. Formeel hebben de donateurs op grond van de Statuten van 1995 geen invloed op het beleid van de Steungroep. Dit heeft nooit geleid tot verwijdering tussen de Steungroep en haar achterban. Maar in principe is democratische invloed van de achterban, bestaande uit donateurs of leden, wenselijk. Daarom moet onderzocht worden of een vorm van democratische invloed of zeggenschap te realiseren is. Daarbij zijn er twee mogelijkheden: het realiseren van deze invloed binnen de bestaande stichtingsvorm of binnen een nieuwe verenigingsvorm. Daarbij moet voorkomen worden dat de slagvaardigheid en het praktische functioneren van de Steungroep  belemmerd worden. De inbreng van donateurs of leden zou juist tot een versterking van het draagvlak, de organisatie en het optreden van de Steungroep moeten leiden. 

In de periode waarop dit beleidsplan betrekking heeft zal hierover, na zorgvuldige voorbereiding, een besluit moeten vallen. 

3.4 Een adviserend orgaan?

De Steungroep heeft soms behoefte om gebruik te maken van de deskundigheid, de autoriteit of het netwerk van contacten van mensen die een werkterrein hebben dat raakt aan dat van de Steungroep of die een gezaghebbende maatschappelijke positie innemen. De Steungroep zal onderzoeken of het mogelijk en wenselijk is om een orgaan, bijvoorbeeld een adviesraad, in te stellen en of, en op welke manier, zo’n orgaan de activiteiten van de Steungroep zal kunnen versterken. 

3.5
Huisvesting

Sinds begin 2001 beschikt de Steungroep over een kantoor. Dit biedt een werkplek aan een deel van de medewerkers, en ruimte aan het grootste deel van het archief. Steungroepmedewerkers kunnen, afhankelijk van hun persoonlijke situatie en hun werkzaamheden, kiezen tussen thuis of op het kantoor werken, waarbij beide opties gelijkwaardig zijn. De Steungroep streeft naar kwalitatief goede werkomstandigheden en voorzieningen zowel in het kantoor als bij de medewerkers thuis. De beperkte ruimte op het kantoor stelt een grens aan het aantal mensen dat daar kan werken. In plaats van uitbreiding van het kantoor of verhuizing streeft de Steungroep naar efficiënt omgaan met de beschikbare ruimte en faciliteiten. Om voor de werkzaamheden van de verschillende medewerkers optimaal gebruik te maken van de beschikbare computerapparatuur en internet zal de Steungroep een externe deskundige vragen hierover van advies te dienen.

4. FINANCIËN

De financiën zijn een voortdurende bron van zorg voor een organisatie die geen aanspraak kan maken op overheidssubsidies, wiens achterban en doelgroep over weinig financiële draagkracht beschikken, en die niet beschikt over eigen vermogen. Bovendien maakt de ingebruikname van een kantoor en de toename van het aantal medewerkers dat de behoefte aan financiële middelen sterk gegroeid is en de komende jaren nog groeien zal.

4.1 Inkomsten

Donateurs zijn de belangrijkste bron van inkomsten van de Steungroep geworden. Dat zal waarschijnlijk zo blijven. De ervaring leert dat een voortdurende inspanning nodig is om het aantal donateurs op peil te houden. Dat heeft prioriteit. Daarnaast wordt gestreefd naar een gestage groei. Het streefgetal van 2000 donateurs is niet gehaald in 2001, maar voor de komende jaren is een gestage toename van het aantal donateurs het doel. Om dit te bereiken zullen regelmatig campagnes nodig zijn waarbij een bredere doelgroep benaderd wordt dan degenen die zelf contact hebben opgenomen met de Steungroep voor advies of het bestellen van informatiemateriaal. De meeste donateurs zullen echter voort blijven komen uit de groep van mensen die op de één of andere manier betrokken is bij de situatie van ME-patiënten en/of de arbeidsongeschiktheidsproblematiek.

De verkoop van brochures is een tweede bron van inkomsten. Het streven is om meer inkomsten hieruit te verwerven. De komende periode zullen de mogelijkheden onderzocht worden om de omzet te verhogen zonder de betaalbaarheid voor de weinig draagkrachtige doelgroep van de Steungroep aan te tasten. Dit kan door de afzetmogelijkheden bij een breder publiek - ook mensen met andere aandoeningen dan ME/CVS - te vergroten in samenwerking of overleg met andere belangenorganisaties van chronisch zieken en arbeidsongeschikten. 

Voor het maken van een plan voor het verbeteren van de uitgave en marketing van de brochures van de Steungroep zal een beroep gedaan worden op externe deskundigheid.

Het is schrijnend dat de Steungroep geen toegang heeft tot de fondsen die de overheid voor patiëntenorganisaties ter beschikking stelt via het Patiëntenfonds. Het ligt zeer voor de hand dat de ME-Stichting, die deze toegang wel heeft, een deel van deze fondsen doorgeeft aan de Steungroep. De Steungroep zal in de komende periode onderzoeken hoe  een deel van deze fondsen ten goede kan komen aan haar activiteiten. Daarnaast wil de Steungroep de komende periode een vrijwilliger aantrekken om te onderzoeken welke mogelijkheden er zijn om van andere subsidies en ook particuliere fondsen gebruik te maken, en of dat onder voorwaarden kan, waaraan de Steungroep gezien haar doelstellingen kan voldoen. 

De deskundigheid binnen de Steungroep kan mogelijk te gelde gemaakt worden door tegen vergoeding diensten aan derden, zoals andere patiëntenorganisaties die over ruime middelen beschikken, aan te bieden. Een bescheiden bron van inkomsten kan bijvoorbeeld het verzorgen van scholing of informatiemiddagen voor andere patiëntenorganisaties zijn.

Een bijzondere categorie subsidies waar de Steungroep onder bepaalde voorwaarden gebruik van kan maken zijn die voor gesubsidieerde arbeid. Gezien het onzekere toekomstperspectief van de regelingen voor gesubsidieerde arbeid en de minimale arbeidsvoorwaarden zou het beter zijn wanneer betaalde medewerkers uit andere bronnen - met name  eigen middelen - gefinancierd zouden worden. Waar dat wegens geldgebrek niet mogelijk is, en als aan de voorwaarden voldaan kan worden, is het aanstellen van medewerkers in een gesubsidieerde arbeidsplaats een aanvaardbaar alternatief. De Steungroep blijft echter zoeken naar andere oplossingen.

4.2 Uitgaven

Wat betreft de uitgaven geldt een beleid van doelmatige soberheid: wel uitgaven die nodig zijn om prettig en zonder vermijdbare gezondheidsrisico's te werken maar geen uitgaven aan luxe en geen verspilling. 

Het uitgangspunt dat vrijwilligers geen kosten mogen hebben aan hun activiteiten van de Steungroep, en recht hebben op een bescheiden blijk van waardering in de vorm van een vrijwilligersvergoeding blijft van kracht. Immers, de vrijwilligers zijn degenen waar de Steungroep op draait.

Er wordt gestreefd naar het opbouwen en in stand houden van een financiële reserve die voldoende is om de activiteiten minstens een jaar lang voort te zetten. Bij tegenvallende inkomsten of uitgaven is er dan voldoende tijd om bij te sturen. Indien de inkomsten zodanig toenemen dat aanstelling van een of meer medewerkers in een reguliere in plaats van een gesubsidieerde arbeidsplaats mogelijk is, zal de Steungroep hiertoe overgaan. 

�	ICIDH. Internationale Classificatie van Stoornissen, Beperkingen en Handicaps. Herdruk 1993. WHO, Genève, 1993 en WCC, Zoetermeer, 1995. Verkrijgbaar bij: Coördinatiepunt Standaardisatie Informatievoorziening in de Zorgsector (CSIZ), � A. van Ostadelaan 14 3583 AM Utrecht. Telefoon 030 251 94 78  fax 030 251 94 81. E-mail info@csiz.nl	
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