[image: image1.jpg]LA teungroep ME en Arbeidsongeschiktheid
S o

Kleine Raamstraat 23 Tel : 050 549 29 06
9711 CG Groningen Fax: 050 549 29 56
www.steungroep.nl




Aan:

De leden van de Tweede Kamer der Staten Generaal

Betreft: 
De erkenning van ME/CVS

Groningen, 
23 februari 2005

Geacht kamerlid,

Het advies van de Gezondheidsraad over het chronische-vermoeidheidssyndroom* en het standpunt van minister Hoogervorst van Volksgezondheid naar aanleiding daarvan** hebben veel stof doen opwaaien. In plaats van de helderheid waar velen op hoopten lijken nu juist de onduidelijkheid en de misvattingen toe te nemen. De patiënten waar het om gaat zijn daar absoluut niet bij gebaat. Voordat de Tweede Kamer haar standpunt naar aanleiding van het advies en de brief van Minister Hoogervorst kan bepalen moeten eerst de nodige misverstanden uit de weg geruimd worden.

In een artikel, gepubliceerd in het Noord Hollands Dagblad van 22 februari jongstleden, worden op beknopte en heldere wijze de drie belangrijkste misverstanden behandeld en rechtgezet. Wij sturen u dit artikel hierbij toe in de hoop dat u er kennis van wilt nemen.

Er valt over het onderwerp natuurlijk nog veel meer te zeggen dan in bijgaand artikel gebeurt. Waar het vooral om gaat is dat er nu eindelijk eens zicht komt op een oplossing van de vele problemen waar de 30.000 tot 40.000 ME/CVS-patiënten in Nederland mee geconfronteerd worden. Daarom zullen wij op dinsdag 22 maart de vaste kamercommissies voor VWS en SZW een document aanbieden waarin de actuele knelpunten waar ME/CVS-patiënten anno 2005 mee kampen zijn vastgelegd. Wij hopen dat ook u daarbij aanwezig zult zijn.

Daarnaast willen wij graag in een persoonlijk gesprek met u van gedachten wisselen over wat er, nu de Gezondheidsraad heeft vastgesteld dat ME/CVS een reële, ernstig invaliderende aandoening is, voor de patiënten kan en moet gebeuren. Voor een afspraak kunt u bellen met de heer R. Schuch, telefoon 050 549 29 06.

Met vriendelijke groet,

namens de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid,

Ynske Jansen, voorzitter



Marja de Groot, secretaris

* Gezondheidsraad. Het chronische-vermoeidheidssyndroom. Den Haag, 2005

** Brief van de Minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport H. Hoogervorst aan de Voorzitter van de Tweede Kamer der Staten-Generaal. Onderwerp: standpunt ‘chronische-vermoeidheidssydnroom’. Kenmerk PG/ZP 2.558.434, 4 februari 2005

Bijlage: Waarom minister er naast zit over ME, Noord Hollands dagblad, 22 februari 2005. 
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