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1. Inleiding 

1.1 Administratieve gegevens

Vlaamse Liga voor CVS/ME, FM en GWS Verenigingen

Vereniging zonder Winstoogmerk

Zetel en kantoren:

Engerstraat 170

3071 Erps-Kwerps

Tel:

Fax:

e-mail:

website:

Verantwoordelijke voor het dagelijkse beheer:

Marc Van Impe
1.2 Historiek van de Vlaamse Liga

Sinds de oprichting in de jaren ’90 van een aantal lokale ME en CVS verenigingen, zijn er een aantal bewogen jaren voorbij gegaan. Er waren periodes van hechte samenwerking, van bittere concurrentie, van het publiek negeren van elkaar en van desperate actie. Er verschenen interviews, er werden inzamelingen georganiseerd en er was vooral veel frustratie. Want wie garen spon bij al dat krakeel waren de mensen van de buitenwereld: de overheid, die liever de kop in het zand stak, de wetenschappelijke wereld met al zijn hubris en eigen stammenoorlogen, de verzekeraars die patiënten telkens opnieuw terug naar AF stuurden en de magistratuur die CVS/ME, FM en GWS-patiënten, na consult door al dan niet bekwame experts, de klager met lege handen in de kou zette.

In 2001 werd het CVS Platform opgericht, aanvankelijk een tweemanslobby van Dr. Annemie Uyttersprot, arts en zelf CVS-patiënte, en haar man Marc van Impe, journalist.

Het CVS Platform kreeg snel de steun van de twee grootste patiëntenverenigingen van het land. Er werden nieuwe, lokale verenigingen opgezet, individuen gingen door, en het CVS Platform werd een officieuze gesprekspartner voor het RIZIV, de beroepsvereniging van verzekeraars en de ziekenfondsen.

In 2004 werden 33.515 handtekeningen ingezameld en kon een hoorzitting wordne afgedwongen in het Vlaams Parlement. Het CVS Platform werd officieel uitgenodigd op het AACFS Congres in Madison, Wisconsin, en het legde contacten met andere CVS/ME, FM en GWS verenigingen over de hele wereld.

De oprichters van het CVS Platform die dagelijks patiënten met raad en daad bijstaan, wensen en kunnen dit niet langer alleen. Daarom dringt zich een professionele structuur op. De houding van sommige actoren in het debat is in al die tijd sterk gewijzigd, soms werden houdingen verhard, maar er waren ook toenaderingspogingen. Er is ook het sterke individualisme van lokale of zelfstandige verenigingen die blijven staan op hun eigenheid. 

Er moeten echter bruggen geslagen worden.

Daarom willen wij nu de Vlaamse Liga voor CVS/ME, FM en GWS-patiënten oprichten.

“Betrokkenheid” moet daarbij het sleutelwoord zijn. 

Wij geloven dat wil een patiëntenorganisatie goed kunnen functioneren, het noodzakelijk is dat de doelgroep duidelijk betrokken is bij het beleid.

Daarom ons voorstel om alle patiëntenorganisaties op te nemen in, en dus niet om te vormen tot, de Vlaamse Liga van CVS/ME, FM en GWS Verenigingen. 

Dit betekent dat de Vlaamse Liga van CVS/ME, FM en GWS Verenigingen zal voortbouwen op de activiteiten van de lokale of zelfstandige verenigingen, en deze waar mogelijk of nodig zal uitbreiden of aanpassen. In dit beleidsplan is vastgelegd welke activiteiten er reeds plaats vinden, hoe een en ander is georganiseerd, waar de verantwoordelijkheden (komen te) liggen en wat het bestuur verder voor ogen 

staat.

1.3 Wat is CVS/ME, FM en GWS?

De doelen van de Vlaamse Liga hebben alles te maken wat CVS/ME, FM en GWS inhoudt en de belangrijkste problemen die de ziekte met zich meebrengt.

CVS betekent Chronisch Vermoeidheidsyndroom.

ME is de afkorting van Myalgische Encephalomyelitis,  soms wordt ook het achtervoegsel –pathie gebruikt. Myalgie betekent spierpijn, Encephalomyelitis ontsteking van hersenen en ruggenmerg, en encephalopathie ziekte van de hersenen.

FM staat voor fybromyalgie een reumatische aandoening die vaak gepaard gaat met CVS.

GWS staat voor Gulf War Syndrome, een ziekte verwant aan CVS die behalve bij actieve militairen ook voorkomt bij slachtoffers van milieurampen zoals de Bijlmerramp.

De Vlaamse Liga heeft daarom besloten de term CVS/ME, FM en GWS te gebruiken.

CVS/ME, FM en GWS zijn een syndroom: een ziektebeeld dat wordt gekenmerkt door een combinatie van ziekteverschijnselen.

De patiënten kampen met ernstige vermoeidheid, spierpijn en een minder goed tot slecht cognitief functioneren (zoals problemen met geheugen en concentratie). Daarnaast komen vooral gewrichts-, hoofd- en keelpijn, opgezette lymfeklieren en slecht slapen veel voor.

Kenmerkend is ook dat herstel van inspanning vaak meer dan een etmaal duurt. Welke klachten het meest op de voorgrond treden, verschilt per patiënt.

Vanwege de onderlinge verschillen hebben wetenschappers de afgelopen jaren voorgesteld de patiënten op te delen in subgroepen op basis van hun belangrijkste klachten. Dit is belangrijk bij onderzoek naar de oorzaken van CVS/ME, FM en GWS. 

CVS/ME, FM en GWS kan acuut of geleidelijk ontstaan en wordt meestal voorafgegaan door een infectie, vaak in combinatie met andere vormen van lichamelijke en/of psychische stress. Vaak ook zijn zware metalen in het geding.

De ziekte kan op elke leeftijd beginnen. Ongeveer driekwart van de patiënten is van het vrouwelijk geslacht.

Het verloop van het syndroom varieert van persoon tot persoon en is dus onvoorspelbaar. Een minderheid herstelt grotendeels, nog geen 10% herstelt helemaal.

De meeste patiënten blijven echter vrij ernstig ziek, waarbij een deel van hen afwisselend voor- en achteruit gaat. Sommige patiënten worden almaar zieker. 

Over het chronisch worden van CVS/ME, FM en GWS lopen de meningen uiteen. 

CVS/ME is door de WHO erkend sinds 1992 in haar ICD-10, de index van erkende en beschreven aandoeningen, ziekten en syndromen, onder het nummer G 93.3, wat staat voor de rubriek neurologische aandoeningen. CVS/ME, FM en GWS zijn dus geen psychische aandoeningen.

1.4 Specifieke problemen bij CVS/ME, FM en GWS

Stilaan zijn er een paar diagnostische test voor handen waarmee CVS/ME, FM en GWS met zekerheid kan worden aangetoond, maar doorgaans wordt CVS/ME, FM en GWS vastgesteld door een uitsluitingdiagnose.

In verschillende landen (Australië, Canada, UK en VS) zijn daarom criteria opgesteld - die onderling verschillen - voor de selectie van patiënten voor onderzoek. 

Artsen gebruiken deze criteria ook voor het stellen van de diagnose.

Het meest gangbaar zijn de Amerikaanse CDC-criteria van 1994.

Recenter zijn de Canadese Criteria die heel wat nauwkeuriger zijn.

In Vlaanderen stellen zowel huisartsen als specialisten de diagnose CVS/ME, FM en GWS. Het is niet altijd bekend welke criteria zij daarvoor gebruiken, bovendien erkent een deel van de huisartsen CVS/ME, FM en GWS niet. 

Het ontbreken van een diagnostische test en van een eenduidige therapie, de grote 

verschillen tussen patiënten en het onvoorspelbare ziekteverloop leveren vaak problemen 

op, vooral bij werkgevers, verzekeraars, ziekenfondsen en bij de RIZIV-keuringen.

Een aantal patiënten krijgt weinig of geen steun van mensen in hun nabije omgeving.

De vele onzekerheden en problemen die CVS/ME, FM en GWS omgeven maken het voor patiënten extra moeilijk hun ziekte te accepteren en daarmee goed om te gaan.

Er zijn naar schatting wel zo’n 20.000 CVS/ME, FM en GWS patiënten in Vlaanderen. Gelukkig zijn ze niet allemaal voor meer dan 66 procent gehandicapt.

Ze willen wel ernstig genomen worden. 
Dit is de zingeving voor de oprichting van de Vlaamse Liga.

2. Strategisch plan

2.1. Missie en doelstelling

De Vlaamse Liga stelt zich tot doel:

· informatie te geven over alle mogelijke aspecten van CVS/ME, FM en GWS aan mensen met deze ziekte en andere personen of instanties;

· het contact tussen mensen met CVS/ME, FM en GWS te bevorderen; 

· de belangen van mensen met CVS/ME, FM en GWS waar mogelijk te behartigen.

2.2 Taken en activiteiten

De Vlaamse Liga tracht de bovengenoemde doelstellingen te bereiken door middel 

van de volgende activiteiten. 

2.2.1 Voorlichting 

Voorlichting behoort tot de basistaken van de vereniging en betreft in eerste instantie de 

aard van de ziekte en de gevolgen hiervan voor de patiënt en zijn omgeving.

Ook informatie over het wetenschappelijk onderzoek en de sociaal-maatschappelijke kanten 

van de ziekte komen aan de orde. Deze informatie is in de eerste plaats gericht op 

CVS/ME, FM en GWS-patiënten en mensen in hun omgeving.

Daarnaast richt de vereniging zich op relevante beroepsgroepen in de medische, juridische en de sociaal-maatschappelijke sector en wil zij zich ook gaan richten op de media. De voorlichting vindt schriftelijk, mondeling en elektronisch plaats. 

Voor zover dat mogelijk is en om financiële redenen voeren de voorzitter en het bureau voorlopig deze taak uit.

Website 
De website www.VlaamseLiga.org richt zich op leden en niet-leden. Op deze site is 

onder meer informatie te vinden over wat CVS/ME, FM en GWS is. De redactie van het tijdschrift en de lokale redacties  hebben een eigen pagina. We willen ook een jongerenpagina en vraagbaak opstarten.

Lezingen 
* voor patiënten 
Regelmatig zal de Vlaamse Liga via vrijwilligers of externe deskundigen informatie verschaffen tijdens informatieve  bijeenkomsten in de regio’s en op  de jaarlijkse ME-dag, door middel van lezingen en/of workshops over diverse onderwerpen die van belang kunnen zijn voor CVS/ME, FM en GWS patiënten en/of hun omgeving. 

* voor externe doelgroepen 
Op verzoek geven daarvoor getrainde vrijwilligers lezingen over CVS/ME, FM en GWS voor externe doelgroepen. 

Telefonische informatie 
Leden en andere personen of instanties die bepaalde informatie wensen over CVS/ME, FM en GWS of persoonlijk advies, kunnen daarvoor op werkdagen tussen 9.30 en 12.30 uur telefonisch contact opnemen met het bureau van de Vlaamse Liga.

Dagelijks bellen er nu gemiddeld 10 belangstellenden die zonodig worden doorverwezen. 

* Op het niveau van de verenigingen
Alle coördinatoren en/of telefonische contactpersonen zijn wekelijks op bepaalde uren telefonisch bereikbaar voor informatie over CVS/ME, FM en GWS, lotgenotencontact en andere activiteiten.

Schriftelijke informatie 
Het hierna vermelde schriftelijke materiaal is te koop bij het landelijk bureau. 

* De algemene informatiegids
Deze gids bevat de basisinformatie over de organisatie en CVS/ME, FM en GWS, en is bedoeld als wegwijzer voor leden en andere geïnteresseerden. Nieuwe leden aangesloten bij de lokale verenigingen ontvangen de gids gratis. Ongeveer eenmaal per vijf jaar wordt deze gids vernieuwd en dan ook aan alle bestaande leden toegestuurd. 

De gids is ook in PDF formaat downloadbaar.

* Nieuwsbrief en Tijdschrift
De Vlaamse Liga wil een  het tijdschrift uitgeven dat in beginsel tweemaal per jaar  verschijnt. Het doel daarvan is de leden van de vereniging, relevante beroepsgroepen en andere geïnteresseerden zo goed en objectief mogelijk te informeren over allerlei aspecten van CVS/ME, FM en GWS. Hieronder vallen onder meer de laatste wetenschappelijke ontwikkelingen, mogelijke behandelwijzen (regulier en alternatief) en persoonlijke informatie van patiënten. Ook informeert het bestuur via Platform de leden over zijn beleid, en komen er rubrieken met informatie over jurisprudentie op het gebied van werk, inkomen en arbeidsongeschiktheid.

Leden en medewerkers van de vereniging ontvangen het blad gratis, donateurs op verzoek 

en onder bepaalde voorwaarden, andere personen evenals bepaalde instanties en 

organisaties indien het bestuur daartoe besluit.

Het landelijk bureau verkoopt behalve losse nummers ook overdrukken.

* Lokale Nieuwsbrieven 
Lokale Nieuwsbrieven bevatten nieuws over de activiteiten die in de regio’s zullen 

plaats vinden en de belangrijkste activiteiten in aangrenzende regio’s ’en/of van andere 

organisaties. Ook staan er samenvattingen in van lezingen die in de regio zijn gehouden, 

informatie over diverse onderwerpen die te maken hebben met CVS/ME, FM en GWS, verhalen en tips van patiënten. 

*Buitenlands informatiemateriaal 

Via onze Nederlandse zusterorganisatie kunnen we beschikken over een behoorlijk pakket reeds uitgegeven materiaal. De Vlaamse Liga zal dit materiaal tegen betaling ter beschikking stellen.

Zo is er reeds:  

- “Myalgische Encephalomyelitis: postviraal vermoeidheidssyndroom”. Dit uit het Engels 

vertaalde boekje bevat richtlijnen voor de patiëntenzorg en is bedoeld voor artsen.

- “CVS/ME, FM en GWS en zwangerschap”, een bundeling van artikelen over dit onderwerp die eerder zijn verschenen in diverse tijdschriften waaronder Platform. 

- “Kinderen en ME”. Deze brochure bevat tips en informatie voor ouders en hulpverleners 

van kinderen met CVS/ME, FM en GWS. Het is een gezamenlijke uitgave van de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid, het ME Fonds en de ME-Stichting. 

- “Chronisch Vermoeidheidssyndroom”. Een bundel met 18 lezingen bedoelt voor artsen. 

- “Informatiepakket voor scholen en schoolbegeleidingsdiensten”, waaronder de brochure 

“Leerlingen met CVS/ME, FM en GWS in het VO”. Deze brochure is gemaakt in samenwerking met de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid en wordt uitgegeven door de ME-Stichting.

Stands op beurzen 
Op beurzen over gezondheidsthema’s verstrekken bureaumedewerkers en/of vrijwilligers mondeling informatie en laten zij het schriftelijke voorlichtingsmateriaal inzien. 

2.2.2 Lotgenotencontact 

Lotgenotencontact heeft als doel het contact te bevorderen tussen CVS/ME, FM en GWS patiënten. Het uitwisselen van ervaringen kan niet alleen patiënten, maar ook hun partners en familieleden onder meer helpen beter om te gaan met de ziekte en de weg te vinden in de 

wereld van de (alternatieve) hulpverlening, uitkeringen enzovoort.

De contacten komen vooral tot stand via activiteiten in de diverse regio’s en aangesloten verenigingen die bij de Vlaamse Liga zijn aangesloten. Daarnaast kunnen leden via contactlijsten, de Nieuwsbrieven met elkaar in contact komen en/of schriftelijk informatie uitwisselen. Op de Website wordt een chatline voorzien. 

Het directe contact tussen patiënten wordt bevorderd door: 

· huiskamerbijeenkomsten, gemiddeld eenmaal per zes weken binnen de regio’s;

· de beschikbaarheid van telefonische contactpersonen. Leden en aspirant-leden kunnen hier terecht met persoonlijke verhalen, vragen over CVS/ME, FM en GWS, activiteiten in de regio’s enzovoort;

· de leden-contactlijsten; wie op een andere manier contact wenst met lotgenoten kan zich in de eigen regio met telefoonnummer, post- en mailadres aanmelden voor deze lijst.

Daarnaast zijn er contacten mogelijk tijdens of via meer informatieve activiteiten: 

· themabijeenkomsten; de frequentie daarvan verschilt per regio;

· regionale actiedagen (RAD); jaarlijks één per regio en voor het eerst in 2005 (op 

initiatief van en in samenwerking met andere patiëntenverenigingen, aangesloten bij

bvb. ziekenfondsen); tijdens een RAD worden er lezingen en workshops gegeven

rond een bepaald thema en is er een informatiemarkt; ook is het mogelijk een

individueel gesprek te voeren met sprekers en/of hulpverleners;

· het via e-mail en telefooncirkels verspreiden van actuele regionale en landelijke informatie, berichten in de media enzovoort.

Partners en familieleden van patiënten 
De partners en familieleden van patiënten kunnen ook deelnemen aan regiobijeenkomsten. 

Daardoor worden ook zij geïnformeerd, al dan niet namens de patiënt. 

Jonge patiënten en hun ouders 
Voor hen en hun ouders wordt er jaarlijks een contactdag georganiseerd met diverse activiteiten voor zowel de jongeren als hun ouders, en is er gelegenheid voor onderling contact. Daarnaast zullen er regelmatig ’uitjes’ georganiseerd worden, uitsluitend voor de jongeren.

De leden krijgen hun eigen stek op de website. In dat verband werken we ook aan een samenwerkingsverband met leerkrachten uit LO en MO van beide netten.  Er zijn aparte lijsten voor de jongeren en voor hun ouders. Ouders kunnen veel steun hebben aan het contact met andere ouders. 

Voor alle jonge leden van de Vlaamse Liga is er een eigen chatbox op de website van de vereniging.

2.2.3 Belangenbehartiging 

Belangenbehartiging heeft verschillende facetten. Daarbij kan gedacht worden aan 

beïnvloeding van politici, beleidsmakers en wetenschappers, maar ook aan activiteiten die 

direct zijn gericht op CVS/ME, FM en GWS patiënten. Het CVS Platform heeft zich vooral met dit laatste aspect beziggehouden.
Voorbeelden hiervan zijn: 

· voorlichting aan patiënten, hun omgeving en in beperkte mate ook andere doelgroepen;

· het stimuleren van lotgenotencontacten;

· samenwerking met het Vlaams Patiënten Platform;

· het op de hoogte stellen van de RIZIV van de wensen en standpunten van de organisatie als deze de desbetreffende minister moet adviseren inzake onderzoek naar en behandeling van CVS/ME, FM en GWS;

· meewerken aan wetenschappelijk onderzoek. Dit gebeurt onder meer door de ideeën,

ervaringen en behoeften van patiënten onder de aandacht van onderzoekers te

brengen en waar mogelijk met hen mee te denken.

2.3 Visie op lange termijn
De Vlaamse Liga wil uitgroeien tot een centre of excellence????????? 

Zij zal haar taken uitvoeren volgens de hoogste kwaliteitsstandaarden en ijvert onverminderd voor het bereiken van haar doelstellingen. 

Ook de langste reis begint met een eerste stap (chinees spreekwoord)

2.3.1 Jaar 1

Opstartfase

2.3.2 Jaar 2

2.3.3 jaar 3

3. Management en organisatiestructuur

De algemene ledenvergadering is het hoogste orgaan van de Vlaamse Liga. Zij kiest het bestuur dat leiding geeft aan de vereniging. 

Het bureau ondersteunt het bestuur en waar nodig de overige vrijwilligers, en het onderhoudt diverse externe contacten. Dit bureau neemt daardoor een centrale plaats in binnen de organisatie en wordt dan ook ‘bemand’ door de enige betaalde krachten binnen de vereniging. 

3.1 Bestuur 

Het bestuur is collectief verantwoordelijk voor het beleid en de besluitvorming. De bureaumanager is verantwoordelijkheid voor de beleidsvoorbereiding en uitvoering van het beleid. Het bestuur benoemt en ontslaat de bureaumanager. Het bestuur stelt de instructie voor de bureauorganisatie vast, het organogram en de salariëring. 

Het bestuur stelt een meerjaren beleidsplan op, maakt op basis daarvan jaarlijks een werkplan en de bijbehorende begroting en legt deze aan het begin van een verenigingsjaar ter vaststelling voor aan de ledenvergadering. Ook legt het daaraan eenmaal per jaar verantwoording af voor het gevoerde beleid. 

Voor de samenstelling en de functioneren van het bestuur verwijzen we naar de ontwerpstatuten hier bijgevoegd.

Overige specifieke bestuurstaken, in overleg te verdelen door de bestuursleden, zijn het beheer van de portefeuilles lotgenotencontact (daaronder vallen de relaties met de aangesloten verenigingen), fondsenwerving, publiciteit en externe betrekkingen. 

Personen die zich kandidaat stellen voor een bestuursfunctie dienen te beschikken over  relevante ervaring en deskundigheid, en lid te zijn of te worden van een CVS/ME, FM en GWS Vereniging.

Zittende bestuursleden dragen nieuwe bestuursleden voor aan de algemene vergadering die over hun (her) benoeming beslist. 

3.2 Landelijk bureau 

De bureaumanager is verantwoordelijk voor de beleidsvoorbereiding en uitvoering. Hij beschikt daartoe over personeel met voor hun taken passende kwaliteiten. Hij stelt (en ontslaat) personeel aan binnen het kader van de begroting, het beleidsplan en het werkplan van de organisatie. De bureaumanager zorgt dat het bestuur haar eindverantwoordelijkheid kan dragen door het bestuur tijdig te informeren over alles dat in het kader van de verantwoordelijkheid relevant is. 

Het bureau verzorgt een telefonische informatie- en adviesdienst, houdt de ledenadministratie en de documentatie up-to-date, registreert, verzekert en ondersteunt vrijwilligers. Het coördineert de stands op beurzen en organiseert op aanvraag lezingen, zolang daarvoor geen vrijwilliger is gevonden. 

De bureaumanager is ambtelijk secretaris van het bestuur en heeft een adviserende stem in het bestuur, maakt de jaarverslagen en stelt de aanvragen op voor subsidies voor de exploitatie en diverse projecten van de vereniging. Hij vertegenwoordigt het bestuur op bijeenkomsten van koepelorganisaties, symposia, workshops enzovoort en is door het bestuur gemachtigd daar zonodig besluiten te nemen namens de vereniging. 

Het bureau is gevestigd in Erps-Kwerps en zal voor een goede bereikbaarheid altijd gevestigd zijn in de directe buurt van een trein- of busstation.

3.3 Regio’s 

De Vlaamse Liga wordt onderverdeeld in regio’s. Dit maakt het mogelijk dat leden, van wie er velen problemen hebben met reizen, min of meer in hun omgeving diverse activiteiten kunnen bijwonen. Het belangrijkste doel daarvan is het bevorderen van lotgenotencontact. 

Daarnaast worden er informatieve activiteiten georganiseerd, zoals lezingen en in samenwerking met andere patiëntenverenigingen. Ook kunnen (aspirant) leden voor informatie, advies of een gewillig oor bellen met een lokaal of regionaal telefonisch contactpersoon. Op beperkte schaal wordt er externe voorlichting gegeven. 

De landelijke regiocoördinator benoemt de coördinatoren van de regio’s en de regiocoördinatoren benoemen de overige vrijwilligers. 

Binnen een regio is de coördinator verantwoordelijk voor de algemene gang van zaken en neemt dus een centrale plaats in. Hij betrekt de overige vrijwilligers zo veel mogelijk bij de gang van zaken binnen de regio, evalueert regelmatig hun werk en draagt zorg voor de onderlinge communicatie evenals die met het bureau en het bestuur. Ook coördineert hij de voorlichting binnen zijn regio, dient tijdig een planning van de activiteiten voor het komende jaar en de daarbij behorende financiële begroting in bij het bestuur, en levert daaraan na afloop een financieel jaarverslag en een overzicht van de verrichte activiteiten. 

De bureaumanager die tevens landelijke regiocoördinator is, begeleidt en ondersteunt de regiocoördinatoren en evalueert hunwerkzaamheden. Een medewerker van het bureau geeft praktische ondersteuning, organiseert ook circa zesmaal per jaar bijeenkomsten voor de regiocoördinatoren en maakt daarvan een verslag. De landelijke regiocoördinator leidt deze bijeenkomsten, geeft relevante informatie door van het bestuur en brengt aan het bestuur verslag uit over de belangrijkste aspecten van het regiowerk. 

Daarnaast wisselen de aanwezigen informatie uit en bespreken ze zaken die van belang zijn voor het goed functioneren van de regio’s.

3.4. Jongerenwerking 

De Vlaamse Liga wil ook  een jongerenwerking opstarten. De jongerencontactgroep van de Vlaamse Liga en heeft de status van een werkgroep. Leden van de vereniging die jonger zijn dan 30 jaar kunnen zich hierbij aansluiten.

Het doel van de contactgroep is het sociale isolement van jongeren te verminderen en zowel hen als hun ouders te informeren en te adviseren over de specifieke problemen waarmee zij te maken krijgen, zoals scholing en het aanvragen van een uitkering. Deze werkgroep wordt geleid en begeleid door vrijwilligers, zowel leden als hun ouders, en krijgt praktische ondersteuning van het bureau.

Het bestuur benoemt de coördinator van de Jongerenwerkgroep; hij benoemt de overige vrijwilligers. De coördinator dient tijdig de planning van de activiteiten voor het komende jaar en de daarbij behorende financiële begroting in bij het bestuur en levert daaraan na afloop een financieel jaarverslag en een overzicht van de activiteiten die plaats vonden. 

Ook neemt de coördinator deel aan de landelijke bijeenkomsten van regiocoördinatoren.

3.5 Platform 

Platform is het orgaan van de Vlaamse Liga. Via Platform worden de leden 

geïnformeerd over alle mogelijke aspecten van CVS/ME, FM en GWS en over het beleid van het bestuur. Platform wordt samengesteld door vrijwilligers: een aantal redactieleden - 

waaronder een hoofd- en/of eindredacteur - en medewerkers die de redactie ondersteunen. 

Het bestuur benoemt na overleg met de redactie de hoofd- en de eindredacteur; de functies 

van hoofd- en eindredacteur kunnen in één persoon zijn verenigd. De hoofdredacteur benoemt in overleg met de zittende redactieleden nieuwe redactieleden en medewerkers. 
De hoofdredacteur leidt de redactie, maakt en bewaakt de tijdsplanning, heeft de eindverantwoordelijk voor de inhoud van Platform, maar is daarvoor wel verantwoording schuldig aan het bestuur. Hij onderhoudt het contact met het bestuur het landelijk bureau. 

De redactieleden en de medewerkers verzorgen kopij en illustraties. De eindredacteur redigeert alle bijdragen en beschikt daarvoor over een pc van de vereniging. Hij bewaakt de omvang van Platform en onderhoudt het contact met de vormgever. Het bestuur is verantwoordelijk voor de uitgave van Platform, de rubriek ‘Bestuurszaken’, de plaatsing van advertenties en het bewaken van de kosten. In overleg met de hoofdredacteur stelt het jaarlijks de conceptbegroting voor Platform vast. In het redactiestatuut zijn de verantwoordelijkheden van het bestuur en de redactie vastgelegd. 

3.6 IT-werkgroep

De IT-werkgroep verzorgt de website www.VlaamseLiga.org. De werkgroep bestaat uit vijf personen, elk met een eigen taak: 

· een bestuurslid van de vereniging is voorzitter, na benoeming door het bestuur; hij of zij levert informatie en is inhoudelijk eindverantwoordelijk voor de inhoud van de website namens het bestuur;

· een lid van de redactie van Platform levert de inhoud van de Platformpagina;

· een vrijwilliger van Jongerenwerkgroep verzorgt de inhoud van de Jongerenwerkgroeppagina;

· een bureaumedewerker zorgt voor het belangrijkste nieuws uit de regio’s en andere informatie die van belang kan zijn voor de leden;

· de webmaster, die door het bestuur wordt benoemd, plaatst de informatie die de andere leden aanleveren op de website en heeft in technisch opzicht de eindverantwoordelijkheid voor website. 
3.7 Leden en begunstigers 

Een ieder die dat wil kan in principe lid worden van de Vlaamse Liga en wel door 

zich schriftelijk, telefonisch of elektronisch aan te melden bij het bureau.

Leden kunnen hun lidmaatschap uitsluitend schriftelijk opzeggen, uiterlijk zes weken voor het einde van het jaar. Het bestuur heeft het recht aspirant-leden te weigeren of iemands 

lidmaatschap te beëindigen indien daarvoor een gegronde reden bestaat. Wie betalend lid is van een aangesloten vereniging is lid van de Vlaamse Liga.

De leden verplichten zich de statuten en de reglementen van de Vlaamse Liga na te leven, de belangen van de vereniging in het algemeen niet te schaden en de overige verplichtingen die voortvloeien uit het lidmaatschap na te komen, zoals het betalen van contributie. 

De leden krijgen een uitnodiging voor de algemene ledenvergaderingen, hebben stemrecht, ontvangen het verenigingsorgaan Platform en de algemene informatiegids. Ook kunnen zij zich aanmelden voor vrijwilligerswerk binnen de vereniging. 

Naast leden kent de vereniging begunstigers: mensen die bereid zijn de vereniging financieel te steunen. Zij hebben geen stemrecht. Desgewenst ontvangen zij Platform, mits hun donatie gelijk aan of hoger is dan de minimum contributie van de leden. 

3.8 Vrijwilligers

De inzet van veel vrijwilligers is onontbeerlijk voor de realisering van de doelstellingen van de Vlaamse Liga. Vrijwilligers vormen dan ook een belangrijk onderdeel van de organisatie. Het bestuur benoemt de vrijwilligers die sleutelposities innemen en deze benoemen op hun beurt de vrijwilligers voor wier werkzaamheden zij verantwoordelijk zijn.

Vrijwilligers zijn als regel CVS/ME, FM en GWS-patiënten - of zijn dat geweest - en mensen uit hun omgeving, of ze hebben anderszins kennis van CVS/ME, FM en GWS en affiniteit met de doelgroep en haar problematiek. Om ervoor te zorgen dat zij goed en eenduidig zijn geïnformeerd over CVS/ME, FM en GWS en de gevolgen daarvan, als ook over de doelen, het beleid en de organisatie van de vereniging, biedt de vereniging hun een basiscursus aan.

Regiocoördinatoren, telefonische contactpersonen en voorlichters zijn verplicht deze cursus binnen een jaar te volgen; andere vrijwilligers indien zij daartoe in staat zijn. 

Vrijwilligers vervullen tal van taken: zij kunnen bestuurslid zijn, een bijdrage leveren aan activiteiten binnen de regio’s of van Jongerenwerkgroep, of betrokken zijn bij de productie van Platform.

Voor een goed functioneren van de vrijwilligers is het essentieel dat het hen duidelijk is wat de vereniging van hen verlangt en of zij in staat zijn daaraan als regel te voldoen. Degene die hen aanstelt dient dan ook goede afspraken met hen te maken; vrijwilligerswerk is immers niet vrijblijvend.

Het is de taak van het bestuur en het bureau de nodige faciliteiten te leveren voor het vrijwilligerswerk, de vrijwilligers waar nodig te ondersteunen, basis- en zonodig meer specifieke scholing aan te bieden, binnen de vereniging de nodige ruimte te geven, zo veel mogelijk te betrekken bij de gang van zaken binnen de vereniging als geheel, collectief te verzekeren (WA en rechtsbijstand) en hun onkosten te vergoeden volgens de daarvoor 

vastgestelde regeling. Als waardering voor hun inzet ontvangen ze aan het eind van elk kalenderjaar en bij hun vertrek een attentie. De rechten en plichten van vrijwilligers zijn vastgelegd in de nota Vrijwilligers.
Het bestuur is verantwoordelijk voor alle activiteiten die namens de vereniging plaatsvinden en zal de kwaliteit van het vrijwilligerswerk moeten bewaken. Vrijwilligers zijn daarom verantwoording schuldig aan het bestuur. Het bestuur legt op zijn beurt jaarlijks verantwoording af aan de algemene ledenvergadering.

4. Strategisch jaarplan 2005-2006

4.1 Inleiding

4.2 Algemene doelstelling

4.3 Specifieke doelstelling
Bewerkstelligen van een actieve samenwerking met alle actoren

4.3.1 Infrastructuur

om optimaal en efficiënt te functioneren, is het voor de Vlaamse Liga belangrijk om over een aangepaste infrastructuur te beschikken; het betreft zowel de basisinfrastructuur als IT-infrastructuur

basisinfrastructuur:

huisvesting in Erps-Kwerps

huurprijs & lasten

uitrusting kantoor

hardware en bekabeling voor datanetwerk

aankoop van bureelmateriaal en uitrusting

telefooncentrale

huur van kantoorruimte

IT-infrastructuur

Informatieverspreiding is essentieel

Met oog op een efficiënte werking is het absoluut noodzakelijk om over een performant en multifunctioneel netwerk te beschikken

Installatie IT-basisinfrastructuur 

Installatie van een elektronisch archief ( alle relevante documenten worden geklasseerd en zijn toegankelijk voor alle medewerkers

Netwerk, e-mail systeem, website, moeten op punt gezet worden volgens de noden van de gebruikers

Ontwikkeling van een centrale database

4.3.2 HR-beleid

aanwerving personeel

- Een vrijwilliger zoeken die in staat is de coördinatie van de voorlichtingstaken op zich te nemen en zelf ook voorlichting te geven. 

- Een bestuurslid zoeken dat zich in het bijzonder zal bezig houden met externe betrekkingen en publiciteit. 

Uitlijnen van personeelsbeleid

Beheer van werksystemen en procedures, regelgeving en sociale administratie

Contracten opstellen en afsluiten waarin de rechten en plichten van vrijwilligers zijn vastgelegd. 

- Vrijwilligers selecteren op kwaliteit. 

- Vrijwilligers werven voor het uitvoeren van ad hoc en/of incidentele activiteiten. 

- Vrijwilligers werven met diverse deskundigheden die bereid zijn het bestuur ad hoc te adviseren over specifieke onderwerpen. 

- Vrijwilligers (meer dan voorheen) mogelijkheden aanbieden voor scholing. Bijvoorbeeld training in gespreksvaardigheid voor telefonische contactpersonen, algemene communicatievaardigheden voor voorlichters en schrijfvaardigheid voor redactieleden. 

- Jaarlijks een vrijwilligersdag organiseren ter bevordering van de onderlinge contacten, het uitwisselen van ervaringen, het geven actuele informatie en diverse activiteiten.

Interne vorming

4.3.3 Interne en externe communicatie

De Vlaamse Liga streeft naar een optimale interne en externe communicatie.

Interne communicatie:

Specifieke bijdrage op vlak van taakinformatie en sociale informatie en op vlak van motiverende informatie en beleidsinformatie

Doelstellingen voor de volgende jaren:

- ontwikkelen en verfijnen van een communicatieplan

- ontwikkelen en verfijnen van werkschema voor bestuurscommunicatie

- gezamenlijk gezicht naar buiten realiseren

- gemeenschappelijk maken van kennis en inzicht met betrekking tot specifieke thema’s, inhoudelijk beeld en meningsvorming

- motiveren van werknemers en bevorderen van vertrouwen, respect, zelfbewustzijn, zelfstandigheid

Externe communicatie

Het is voor de Vlaamse Liga essentieel om te werken aan haar naambekendheid en om aan patiënten, hulpverleners, betrokkenen, sociale actoren, en overheid verslag uit te brengen over haar activiteiten. Een belangrijk accent zal liggen op het informeren van onze verschillende doelgroepen. Hiertoe zullen meerdere acties op het vlak van externe communicatie en via verscheidene kanalen worden opgezet.

De Vlaamse Liga wenst de kennis die zij verzamelt kenbaar te maken op publieke fora.

Doelstellingen voor de volgende jaren:

- Naamsbekendheid van de Vlaamse Liga nastreven door bvb. publicaties, het organiseren van workshops en conferenties, informatiefolder in bijvoorbeeld ziekenhuizen en apotheken te verspreiden, en gratis advertenties (stoppers) in (landelijke) dag- en huis-aan-huisbladen bijvoorbeeld rond 12 mei, wereld ME-dag, of bij specifieke campagnes; en dooo aanwezig te zijn op discussiefora en evenementen om haar kennis en benaderingen uit te dragen  

- Contacten met de media opbouwen en onderhouden

- Onderhouden van Public Relations van de Vlaamse Liga

- Het opbouwen van contacten met bijvoorbeeld gezondheidsredacteuren van persagentschappen, de actualiteiten rubrieken, het Vlaams PatiëntenPlatform, de andere welzijnsorganisaties en een de dag- en weekbladen. 

Daarmee kan ook worden bereikt dat zij zich voor informatie en eventueel commentaar tot de Vlaamse Liga wenden. 

- De RAD wat betreft de inhoud, de opkomst en de kosten aan het eind van 2004 

evalueren. Op grond daarvan zal het bestuur beslissen over de deelname eraan in 2005. 

- De regionale netwerken waarnodig verfijnen zodat er zoveel mogelijk patiënten 

kunnen deelnemen aan lotgenotencontact; 

- Het verbeteren van de externe informatievoorziening door het leggen en/of verbeteren van contacten met de overheid, de Gezondheidsraad en verschillende media. 

-Fondsenwerving

- Actief leden en donateurs werven via Platform, door het verspreiden van de CVS/ME, FM en GWS 

- Website

Creatie en onderhouden van de website en de mogelijkheden van het medium ten volle benutten

Samenstellen en verspreiden van allerhande publicaties

- De brochure “Kinderen en ME” samen met de Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid 

herzien en opnieuw uitgeven. Subsidie aanvragen voor de financiering ervan. De 

uitgave van een nieuwe informatiegids voor artsen (vertaling van de gids die de 

medisch adviseur van de Engelse ME Association samen met een wetenschappelijk 

onderzoeker voor deze doelgroep heeft geschreven. Onlangs hebben de auteurs 

hiervoor toestemming gegeven) en deze gids zo effectief mogelijk verspreiden. Voor 

de financiering van deze gids subsidie aanvragen.

Educatie 

- Specifiek voorlichtings- en/of lesmateriaal maken voor bepaalde doelgroepen en 

instanties zoals de instellingen voor Thuiszorg, Regionale Indicatie Organen (RIO’s) 

en Sociaal Pedagogische Diensten (SPD’s). Regelmatig blijkt dat daaraan behoefte is. 

Voordat dit materiaal wordt ontwikkeld, zal worden geïnventariseerd welke 

doelgroepen prioriteit hebben en welke aanpak wenselijk is.

Beleidsvoornemens lotgenotencontacten 

4.3.4 partnerschap met verschillende actoren

synergie ontwikkelen tussen de verschillende actoren

maximale output van haar activiteiten garanderen door haar werkrelaties met de voornaamste gesprekpartners te optimaliseren

Patiëntenorganisaties

De Vlaamse Liga onderhoudt structureel contact en werkt samen met de Franstalige, Nederlandse en andere buitenlandse zusterorganisaties en incidenteel met andere patiëntenorganisaties, is aangesloten bij het Vlaams Patiënten Platform, Gehandicaptenorganisaties en Ouderenbonden, de Chronisch Zieken en Gehandicapten 

Organisaties, de verenigingen voor reïntegratie van gehandicapten en het Vlaams Fonds.Occasioneel zijn er contacten met de overheid en de medisch wetenschappelijke wereld zoals de Wetenschappelijke Vereniging Huisartsen.

Beleidsvoornemens:

· de samenwerking met andere patiëntenorganisaties waar mogelijk uitbreiden;

· structurele contacten opbouwen met de overheid  contact en jaarlijks minstens eenmaal mondeling overleg. 

Het CVS Platform

Het CVS Platform heeft als doel op te komen voor de rechten en de belangen van mensen met CVS/ME, FM en GWS op het gebied van inkomen, werk, onderwijs en voorzieningen en is als zodanig een belangrijke vraagbaak geworden  voor veel CVS/ME, FM en GWS patiënten. Zijn activiteiten vullen die van de Vlaamse Liga aan. De beide organisaties zullen regelmatig met elkaar overleggen, zullen een taakverdeling opstellen, werken waar mogelijk samen en streven ernaar naar buiten toe één front te vormen.

Beleidsvoornemens:

· De samenwerking met het CVS Platform uitbreiden met als doel gezamenlijk een zo optimaal mogelijk pakket aan diensten voor patiënten te realiseren.

De medisch wetenschappelijke wereld 
In het verleden was er geen contact met de medisch wetenschappelijke wereld.

De optie van de zogenaamde referentiecentra voor cognitieve gedragstherapie als enige Evidence Based Medicine heeft dit contact niet bevorderd. Maar inmiddels wordt er gewerkt aan verbetering ervan. 

Incidenteel zijn er contacten met zelfstandige CVS/ME-onderzoeksgroepen en CVS-artsen 

Beleidsvoornemen:

· structurele contacten met de medisch wetenschappelijke wereld met betrekking tot CVS/ME, FM en GWS verbeteren en uitbouwen;

· zoeken naar mogelijkheden om hulpverleners gericht te informeren over CVS/ME, FM en GWS;

· trachten in een medische adviesfunctie te voorzien. 

Het Vlaams Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Sociale Zaken. 
De Vlaamse Regering subsidieert de werking van erkende patiëntenorganisaties. De Vlaamse Liga wil hier aanspraak op maken. De subsidiëring gebeurt op basis van het aantal leden en mits aan bepaalde voorwaarden wordt voldaan. Een werkgroep ad hoc wordt belast met de opzet van dit aanvraagproces. 

Vlaams Patiënten Platform

Het Vlaams Patiënten Platform treedt in algemene zin op als woordvoerder en belangenbehartiger van chronisch zieken en gehandicapten. De Vlaamse Liga wil zich daarbij aansluiten.

Beleidsvoornemen:

· meer dan voorheen gebruik maken van de voor handen zijnde kennis en de diensten van het Vlaams Patiënten Platform.

4.3.5 Knowhow systematisch en efficiënt kapitaliseren

De Vlaamse Liga wil haar knowhow kapitaliseren met het oog op het optimaliseren van de werking, middelen en structuur. Wil de Vlaamse Liga op een degelijke manier haar taken uitvoeren, dan zal ze een verdere gedegen kennis moeten opbouwen en onderhouden

Nauwgezet opvolgen van en documenteren omtrent de ontwikkelingen en evoluties inzake CVS/ME, FM, GWS

De nadruk zal ondermeer liggen op :

· aankopen van relevante wetenschappelijke werken en het samenstellen van een fysische en elektronische bibliotheek

· het bijwonen van nationale en internationale discussiefora

· het verzamelen van informatie bij deskundigen

· het organiseren en bijwonen van workshops, seminaries en conferenties

· synergie nastreven met deskundigen, gespecialiseerde instellingen en universiteiten

Het oprichten van werkgroep

Het verspreiden van kennis

- Erop toezien dat alle informatie die door en namens de vereniging wordt verstrekt inhoudelijk en dus ook onderling klopt. De mondelinge voorlichting dient hierbij extra aandacht te krijgen. 

4.3.6 Financiële en Administratieve ondersteuning

Een snelle, effectieve en flexibele financiële en administratieve ondersteuning van haar activiteiten is voor de Vlaamse Liga van essentieel belang. Daartoe worden management tools aangebracht die een analytische boekhouding en een gedegen opvolging ondersteunen.

De opmaak van budgetten en richtlijnen zal worden gestandaardiseerd.
5. Financiën – Planning van de in te zetten middelen

De Vlaamse Liga verwerft haar inkomsten uit diverse bronnen en wendt deze aan voor de realisering van haar doelstellingen. Het bestuur legt jaarlijks de begroting ter goedkeuring voor aan de ledenvergadering en legt achteraf aan de vergadering verantwoording af over het gevoerde financiële beleid. 

5.1 Inkomsten en uitgaven 
De Vlaamse Liga verwerft haar inkomsten uit contributies van de leden, donaties, subsidies, activiteiten, erfstellingen, legaten en schenkingen. Het bestuur stelt de hoogte van de ledencontributie voor aan de algemene ledenvergadering, die erover beslist. 

De belangrijkste vaste lasten van de Vlaamse Liga zijn: 

- salarissen bureaupersoneel 

- bureaukosten 

- huisvestingskosten 

- voorlichtingsmateriaal en -activiteiten 

- productie- en verzendkosten van Platform 
- kosten regiowerk en Jongerenwerkgroep, waaronder de uitgave van Nieuwsbrieven
- overige onkosten van vrijwilligers. 

5.2 Financiële verantwoording 

Het bestuur maakt jaarlijks een begroting voor het komende jaar en legt deze ter vaststelling voor aan de algemene leden vergadering. Binnen zes maanden na afloop van een verenigingsjaar brengt het bestuur daarover haar financiële verslag uit, inclusief een balans. Dit verslag moet door een accountant zijn gecontroleerd en de uitkomst daarvan moet schriftelijk zijn vastgelegd. In plaats van een accountant kan een kascommissie de 

financiële verantwoording van het bestuur controleren. Deze commissie moet bestaan uit minstens twee leden van de vereniging - geen bestuursleden - die door de ledenvergadering zijn benoemd uit de leden. De kascommissie brengt over haar bevindingen verslag uit aan de ledenvergadering. 

Beleidsvoornemens 

De financiële positie van de Vlaamse Liga versterken door: 

- zo veel mogelijk leden te behouden; mogelijk draagt de omvorming naar een 

vereniging daaraan bij; 

- nieuwe leden en begunstigers actief te gaan werven; 

- fondsenwerving te bevorderen 

- in de loop van 2005 advertenties op te nemen in Platform; 

5.3 Financiële Positie
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