
 1 

 

 
 
 
Hilversum/Zuurdijk/Groningen, 13 december 2018 
 
MINISTER ERKENT ME-ADVIES, TOEZEGGINGEN VOOR PATIENTEN ONTBREKEN 
Reactie patiëntenorganisaties op de beleidsbrief van minister Bruins 
 
Op 11 december verscheen de reactie van minister Bruins op het advies van de Gezondheidsraad over 
ME1. De minister zegt de aanbevelingen uit het advies te ondersteunen, maar doet weinig concrete  
toezeggingen. De patiëntenorganisaties vinden dat de minister onvoldoende regie neemt. 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! 
 
ME-poliklinieken en betere scholing nodig  
De Gezondheidsraad adviseerde tot het opstarten van een aantal ME-poliklinieken bij universitaire 
medische centra. De minister zegt dit te steunen, maar spreekt slechts over één polikliniek. Hij is het ook 
eens met de aanbeveling voor opleidingen van zorgverleners. Wat echter ontbreekt is een regierol van 
de minister bij de implementatie, net als het nodige extra budget daarvoor. De patiëntenorganisaties 
willen betrokken worden bij de keuze waar de poliklinieken gevestigd worden en hoe de zorg daar wordt 
ingericht, evenals bij de inhoud van de opleidingen. 
 
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 
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. Dit 
moet snel verbeteren en verkeerde beoordelingen uit het verleden moeten rechtgezet worden. De 
patiëntenorganisaties doen een klemmend beroep op de Tweede Kamer om daar bij de ministers op aan 
te dringen. 
 
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. Omdat 
artsenorganisaties het niet doen moet de overheid hierin verantwoordelijkheid nemen. De 
patiëntenorganisaties roepen de politiek op om herziening met spoed in gang te zetten en hiervoor 
voldoende middelen vrij te maken. 
 
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 ZonMw is daar 20 miljoen 
euro voor nodig. Wat ontbreekt is de toezegging van de minister dat dit bedrag daadwerkelijk 
beschikbaar komt.  
 
Hoop gevestigd op de Tweede Kamer 
ME is een ernstige chronische ziekte, die het functioneren en de kwaliteit van leven substantieel beperkt, 
aldus de Gezondheidsraad. In Nederland lijden 30.000 tot 40.000 mensen aan deze ziekte. 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. De hoop van de patiënten is 
gevestigd op de Tweede Kamer die nu aan zet is. 
 

https://www.rijksoverheid.nl/ministeries/ministerie-van-volksgezondheid-welzijn-en-sport/documenten/kamerstukken/2018/12/11/kamerbrief-over-advies-van-de-gezondheidsraad-inzake-me-cvs
https://www.steungroep.nl/nieuws/481-30-november-2018-resultaten-onderzoek-patientenorganisaties-uwv-ontkent-ernst-arbeidsongeschiktheid-me-patienten
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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 
 
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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