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Voorwoord

Al onze activiteiten zijn erop gericht om de positie en de leefwereld van mensen met fibromyalgie te verbeteren Al onze activiteiten zijn erop gericht om de positie en de leefwereld van mensen met fibromyalgie te verbeteren. De F.E.S. wil een veelzijdig platform zijn van informatie en ontmoeting.

De vereniging speelt in op ontwikkelingen door haar activiteiten af te stemmen op de behoefte van de achterban met het daarvoor beschikbare budget. Dit vergt o.a. flexibiliteit van onze vrijwilligers. Belangrijk is ook dat we laten zien bij beroepsgroepen en andere organisaties die direct of indirect te maken hebben met fibromyalgie dat we er zijn en dat we gesprekspartner zijn. 

In vogelvlucht leest u in dit plan wie en welke groepen er actief zijn binnen de F.E.S. en wat ze doen. 
Om te beginnen is er een bestuur dat toezicht houdt en het toezicht zodanig inricht dat de maatschappelijke verantwoordelijkheid daarin tot uiting komt. 

De dagelijkse gang van zaken is in handen van de directeur en het verenigingskantoor. Daarnaast is er het vrijwilligersoverleg waar alle vrijwilligers zitting in hebben. De directeur is de spil tussen bestuur en dit vrijwilligersoverleg. Tevens onderhoudt de directeur contacten met collega-patiëntenverenigingen en werkt aan een netwerk en samenwerkingsverbanden ten behoeve van de F.E.S. 

We hebben een uitgebreid meerjarenbeleidsplan maar werken ook met een samenvattende publieksversie.  

De F.E.S. heeft sinds 2008 de ANBI status een sinds 2023 het CBF keurmerk. 

Directie en bestuur

Organisatie

Bestuur

Het bestuur is, onder aflegging van verantwoording aan de ledenvergadering, belast met           de algemene leiding van de vereniging en bestuurt op afstand.

Dat wil zeggen dat de dagelijkse leiding bij de directeur berust.

Het bestuur heeft in dit kader als taak de bewaking van:

· de realisatie van de doelstellingen van de vereniging

· de strategie en de risico’s verbonden aan de activiteiten van de vereniging

· de financiële verslaglegging

· de naleving van wet- en regelgeving

· de goedkeuring van nieuwe beslissingen

· de af te leggen verantwoording aan de ledenvergadering.

Overige taken van het bestuur zijn:

· het toezicht houden op en aansturen van de directeur

· het vertegenwoordigen van de vereniging

· het bespreken en bewaken van de financiën samen met de directeur

· het initiëren van beleid in overleg met adviesraad en directeur.

· het goedkeuren van geïnitieerd beleid uit de adviesorganen.

Artikel 2b.  Het Bestuur / Organisatie.

· zie artikel 12, 13 en 14 van de Statuten.

· De vergaderingen van het bestuur worden tenminste 4 x per jaar gehouden en voorts als 3 leden van het bestuur dat wenselijk achten. De directeur zorgt voor het vergaderschema en de uitnodigingen.

· Na iedere algemene ledenvergadering worden de prioriteiten door het bestuur bekrachtigd en van een uitvoeringsschema voorzien.

· Tussentijdse prioriteiten worden vastgesteld op basis van menskracht en middelen.

· In geval van disfunctioneren van een bestuurslid is het bestuur bevoegd het betreffende bestuurslid van zijn functie te ontheffen.

Directeur
De directeur is verantwoordelijk voor strategie en beleid en de daaruit voortvloeiende resultaten. Die resultaten worden afgesproken op de algemene ledenvergadering, in het bestuur en/of het voorzittersoverleg. Ook is de directeur het eerste aanspreekpunt voor de commissies en adviesorganen. Verder is de directeur verantwoordelijk voor het beheersen van risico’s die voortvloeien uit verenigingsactiviteiten. De directeur vertegenwoordigt de vereniging bij verschillende organisaties. Deze organisaties kunt u terugvinden bij het hoofdstuk Belangenbehartiging. Tot slot bewaakt de directeur de financiën en rapporteert hierover aan het bestuur. 
Kantoor 
Op kantoor zijn, naast de directeur nog twee medewerkers actief. Een medewerker zorgt voor de leden- en vrijwilligersadministratie. Zij heeft hiervoor contact met de vrijwilligerscoordinator.   

Ook organiseren de medewerkers van kantoor de introductiebijeenkomsten voor nieuwe vrijwilligers.

De derde medewerker is onze communicatiemanager, zij is verantwoordelijk voor de communicatie bij onze vereniging. Zij werkt hiervoor nauw samen met directie en vrijwilligers. Meer informatie hierover kan je terugvinden in het hoofdstuk Voorlichting en communicatie. 
Vrijwilligercoördinatie en Ontwikkeling vrijwilligers
De vereniging maakt gebruik van een betaalde vrijwilligerscoordinator die per week 8 uur actief is. Zij verzorgt de introductiebijeenkomsten van de nieuwe vrijwilligers en is betrokken als trainer bij de jaarlijkse training/vrijwilligersdag. 
In de toekomst zullen we blijvend gebruik maken van de academie van PGO Support zodat onze vrijwilligers getraind worden om volgens de richtlijnen van de vereniging hun ervaringskundigheid in te zetten. 

Algemeen

De vereniging stelt zich ten doel de belangen te behartigen van een ieder die direct of indirect met fibromyalgie te maken heeft.

De vereniging heeft drie speerpuntenhoofddoelen, per hoofddoel omschrijven we welke activiteiten we hiervoor de komende jaren uitvoeren. 
1: Belangenbehartiging

2: Lotgenotencontact & Zelfmanagement
3: Voorlichting en communicatie
4: Fondsenwerving

1. Belangenbehartiging
Samenwerking

We werken samen met verschillende, professionele organisaties. Wij zijn van mening dat samenwerken chronische pijnpatienten en hun omgeving ten goede komt, vooral waar sprake is van gezamenlijke doelstellingen en wederzijdse voordelen. Loyaliteit en doelmatigheid zijn hierbij onze kernwoorden. Hieronder lichten we enkele van onze samenwerkingen uit.
ReumaNederland

F.E.S. onderhoudt nauwe contacten met ReumaNederland omdat fibromyalgie tot voor kort als reumatische aandoening werd gezien en de diagnose vaak door een reumatoloog wordt gesteld. Met ReumaNederland participeren we in diverse overlegorganen waarvan ReumaNederland initiatiefnemer of deelnemer is. ReumaNederland is een van de grote subsidieverstrekkers van de vereniging.

PGOsupport

PGOsupport is een onafhankelijke netwerkorganisatie voor patiënten- en gehandicaptenorganisaties die landelijk werken. PGOsupport adviseert deze organisaties en ondersteunt initiatieven die hun positie versterken. Zowel op het gebied van organisatieontwikkeling en bedrijfsvoering als met betrekking tot kwaliteit van zorg. F.E.S. maakt regelmatig gebruik van de hier aanwezige kennis en expertise.

Ieder(in)

Het netwerk Ieder(in) treedt voornamelijk op als algemene belangenvertegenwoordiger voor mensen met een handicap of chronische ziekte. Ook verzorgt het netwerk ondersteunende activiteiten voor aangesloten patiëntenorganisaties. F.E.S. is lid van Ieder(in).  De vereniging neemt regelmatig deel aan ledenvergaderingen en andere activiteiten. 

Patiëntenfederatie Nederland

F.E.S. is aangesloten bij Patiëntenfederatie Nederland. Dit is een landelijke organisatie die zich sterk maakt voor alle mensen die in Nederland zorg nodig hebben. De federatie geeft patiënten een stem: in de spreekkamer, in de politiek, bij de zorgverzekeraar en in het nieuws. F.E.S. bezoekt de (leden)vergaderingen, doet actief mee aan het ledenberaad en andere activiteiten. 

PA!N (Pijn Alliantie in Nederland)

PA!N is gericht op het verbeteren van de zorg en kwaliteit van leven voor mensen met chronische pijn. PA!N brengt alle partijen in Nederland samen die op welke manier dan ook met de preventie, diagnostiek en behandeling van pijn te maken hebben. Via Pijnpatienten naar één stem zijn we vertegenwoordigd bij deze organisatie. 
 

ENFA (European Network of Fibromyalgia Associations)

F.E.S. is medeoprichter van de ENFA, het Europese Netwerk van Fibromyalgie Associaties. ENFA zet zich in voor meer bewustzijn ten aanzien van fibromyalgie bij politici, artsen, wetenschappers en het grote publiek in de Europese Unie.

Samenwerkingsverband Pijnpatiënten naar één stem (SWP)

In het SWP laten mensen met chronische pijn gezamenlijk één stem horen bij overleg met zorgaanbieders, de (farmaceutische) industrie, verzekeraars, politiek en overheden. Chronische pijn komt voor bij ruim 2,2 miljoen Nederlanders. Doel van de samenwerkende patiëntenorganisaties is betere pijnzorg in Nederland. F.E.S. is aangesloten bij het SWP en vertegenwoordigd in het bestuur.

Team Belangenbehartigers

De Belangenbehartiging gaat de komende jaren over verschillende onderwerpen, tot dit jaar waren onze Belangenbehartigers vooral met werk-gerelateerde problematiek bezig maar de komende jaren willen we dat de Belangenbehartigers zich bezig gaan houden, binnen project en tijdskaders, met werk-gerelateerde problematiek, richtlijnen, de zorg voor fibromyalgie-patiënten en de belangenbehartiging in de regio. 
Deskundigennetwerk

F.E.S. laat zich bij vragen over fibromyalgie adviseren en informeren door een netwerk van deskundigen: reumatologen, revalidatieartsen, fysiotherapeuten, (huis)artsen, juristen, arbeidsdeskundigen, psychologen, wetenschappers en vele andere deskundigen die zich bezighouden met fibromyalgie. Zo zijn we altijd op de hoogte van ontwikkelingen rondom fibromyalgie en kunnen we een passend antwoord geven op vragen. 
Wetenschappelijk onderzoek

De commissie wetenschappelijk onderzoek van de FES bespreekt vier keer per jaar de gepubliceerde wetenschappelijke onderzoeken over fibromyalgie. Via PubMed of op een andere wijze komen deze onderzoeken de commissie onder ogen. Tijdens de bijeenkomsten en via mailcontact zoekt de commissie uit welke onderzoeken betrouwbaar en valide zijn en interessant zijn om te delen met fibromyalgiepatiënten en hun betrokkenen via het FES-magazine, de website of de nieuwsbrief. 
2 – Lotgenotencontact 
Fibromyalgielijn

De ervaringsdeskundige vrijwilligers van de fibromyalgielijn werken vanuit huis. Zij bieden een luisterend oor en beantwoorden vragen over fibromyalgie (bijvoorbeeld Wat is het? en Hoe ga je ermee om?) en geven tips.  Contactgegevens fibromyalgielijn
Online lotgenotenbijeenkomsten

F.E.S. houdt elke maand bijeenkomsten van ± anderhalf uur lotgenotencontact via Zoom voor mensen met fibromyalgie. Kijk op de activiteitenpagina voor de geplande online bijeenkomsten.

Jongeren

De jongerencommissie is er om activiteiten te organiseren die erop gericht zijn de positie van de jongeren met fibromyalgie te verbeteren. 

Subdoel: Voor jongeren wordt, op landelijke basis, zes keer per jaar fysiek of online lotgenotencontact aangeboden. 

Cursus Sterk met Pijn

Het doel van de cursus Sterk met Pijn is mensen een steun in de rug te geven en hen te leren zelf de regie te voeren over de aandoening. Voor een succesvolle cursus is het zinvol dat deelnemers actief meedoen. Bijvoorbeeld in de vorm van een dagboek en huiswerkopdrachten. 

De cursisten komen tien keer bijeen om samen beter te begrijpen wat chronische pijn is en  wat het met je kan doen. In deze cursus leren patiënten van elkaar en van de trainers stapsgewijs de regie in eigen hand te nemen. De cursus wordt gegeven door ervaringsdeskundigen die door F.E.S. hiervoor zijn opgeleid. Naast een opleiding tot cursusbegeleider kunnen de trainers dus ook altijd putten uit eigen ervaring. 
De cursus Sterk met Pijn is een cursus vanuit het Samenwerkingsverband Pijnpatienten naar één stem. De praktische ondersteuning van de cursus wordt door F.E.S. uitgevoerd. 90% van de cursusbegeleiders zijn begeleiders vanuit F.E.S., de overige 10% zijn van andere samenwerkingsorganisaties. 

Ondersteuning van het zelfmanagement van FM patiënten definiëren we als hoofdlijn van onze missie. 

Lotgenotencontact in provincies
Uit onderzoek is gebleken dat lotgenotencontact voor patiënten erg belangrijk is. 

https://helder-advies.nl/wp-content/uploads/2020/04/Lotgenotencontact-en-ervaringsdeskundigheid.pdf. We willen graag dat er kleine teams zijn van drie personen die in een bepaalde plaats/regio het lotgenotencontact organiseren. Er zijn verschillende vormen van lotgenotencontact, voorbeelden zijn wandelen, via bijeenkomsten maar het kan ook gecombineerd worden met een creatieve activiteit. 

Binnen de provincies zijn diverse vrijwilligers actief. Zij organiseren lotgenotencontact: lezingen, inlopen en informatiebijeenkomsten. Een overzicht van activiteiten in de regio zie je op de activiteitenpagina.

De vrijwilligers organiseren in de regio het lotgenotencontact en informatiebijeenkomsten in teams van 2/3 vrijwilligers. Elke team heeft een aanspreekpunt, de aanspreekpunten vormen samen het team “steun en toeverlaat” in een provincie. Zij ondersteunen de teams  en opereren met  elkaar als een soort werkgroep. 
We hebben het land opgedeeld in vier samenwerkingsregio’s. 
Noord: Drenthe, Friesland, Groningen + Flevoland/Emmeloord


Oost: Overijssel en Gelderland + Flevoland Lelystad 


West: Noord-Holland, Zuid Holland en Utrecht + Flevoland Almere

Zuid: Limburg, Noord-Brabant en Zeeland 
Achtergrondinformatie opbouw ledenaantallen per provincie en top 10 plaats
Provincie

Aantal inwoners
Aantal leden

percentage lid

Groningen 

601.347

219 


0.04
Drenthe

504.129 

238 


0.04
Friesland

661.904 

255 


0.05
Overijssel

1.189.033

345 


0.03
Gelderland

2.149.071

921 


0.04
Utrecht

1.400.057 

682 


0.05

Flevoland

450.826 

181 


0.04
Noord-Holland
2.976.487 

851 


0.03
Zuid-Holland

3.840.460

1156


0.03
Limburg

1.133.255

390 


0.03
Noord-Brabant
2.644.739

840 


0.03
Zeeland

391.634 

151 


0.04 
Totaal

 
17.942.942

6229


0.03
 
Plaats top tien leden
 

Plaats


Aantal
Percentage
1

AMSTERDAM

121
14.53 %
2

UTRECHT

104
12.48 %
3

ROTTERDAM

95
11.4 %
4

ALMERE

93
11.16 %
5

'S-GRAVENHAGE
92
11.04 %
6

EINDHOVEN

71
8.52 %
7

AMERSFOORT
68
8.16 %
8

ZOETERMEER
67
8.04 %
9

APELDOORN

63
7.56 %
10

HAARLEM

59
7.08 %
 
 



Inwonersaantallen grootste gemeentes in NL x 1000
Plaats 



Inwoners
Amsterdam


931,3
Rotterdam


670,6
's-Gravenhage (gemeente)
566,2
Utrecht (gemeente)

374,2
Eindhoven


246,4
Groningen (gemeente)
243,8
Tilburg



229,8
Almere



226,5
Breda



188,1
Nijmegen


187

3. Voorlichting & Communicatie
We geven prioriteit aan website en magazine als de belangrijkste middelen waarmee de F.E.S. haar achterban van dienst is en naar buiten treedt. 

Communicatiemanager

We hebben een communicatiemanager die zich bezighoudt met de interne en externe communicatie binnen de vereniging. Daarbij kun je denken aan de website, Social media en het informatiemateriaal. Zij zorgt er onder andere voor dat de folders en teksten met eenzelfde gezicht de deur uit gaan. De communicatiemanager onderhoudt contact met alle vrijwilligers die zich met de voorlichting en communicatie bezighouden, zoals bijvoorbeeld de hoofdredacteur.
FES Magazine

De vereniging heeft een professioneel ledenblad dat vier keer per jaar uitkomt. 

Bij ons magazine zijn vrijwilligers actief die als tekstschrijver, fotograaf, illustrator of columnist werken. Dit alles onder supervisie van een ervaren duo van hoofdredacteuren. 

Nieuwsbrief

Elke maand versturen we een nieuwsbrief aan belangstellenden en leden die zich hiervoor hebben opgegeven. In deze nieuwsbrief staan de laatste ontwikkelingen en informeren we de achterban over de geplande activiteiten.  

Podcasts

We streven ernaar om vier keer jaar een Podcast uit te geven, waarvan één voor jongeren. 

Voorlichting

De voorlichters geven voorlichting op beurzen maar ook aan artsen en studenten in opleiding op Hogescholen en universiteiten. Op verzoek geven we ook voorlichting aan de beroepsgroep, scholen en andere organisaties.  
Degenen die aan deze groep willen deelnemen krijgen een cursus aangeboden. De voorlichtingsgroep start in het najaar van 2023. Wanneer de voorlichtingsgroep opgeleid is kunnen zij pro-actief andere opleidingen dan de huidige opleidingen benaderen. 

Webinars
We willen graag 2x per jaar een Webinar organiseren, mogelijk verwijzen naar andere Webinars wanneer relevant voor achterban. De vereniging heeft hiervoor een abonnement op Webinargeek.  

Website & Social media

De website geeft voorlichting geeft over alle aspecten die met fibromyalgie te maken heeft. 

Verschillende vrijwilligers beheren in samenwerking met de communicatiemanager de website en Social media. Sommigen zorgen dat de inhoud van de website actueel blijft. Anderen werken als moderator op de besloten facebookpagina van F.E.S. waar zij mede verantwoordelijk zijn voor het begeleiden van de discussie over bepaalde onderwerpen. Zij zorgen onder meer dat de bijdragen hierover overzichtelijk en leesbaar blijven. Tevens zorgen zij dat de discussie over onderwerpen gevoed wordt met objectieve, controleerbare, inhoudelijk correcte informatie. 

 Facebookpagina van F.E.S.              

 Besloten facebookpagina voor leden F.E.S.  

 

Magazine en website zijn essentieel om de kerndoelen van onze vereniging te realiseren, want hiermee presenteren we ons via internet en aan de keukentafel en stellen we onze inhoudelijke thema's aan de orde. 
4. 
Fondsenwerving

Om alle activiteiten uit te kunnen voeren heeft de vereniging middelen nodig. We gaan de komende jaren meer energie steken in de werving van fondsen. We vragen bij verschillende partijen subsidie aan, zowel voor de reguliere activiteiten bij het ministerie en ReumaNederland. We zullen kijken of we ook voor projectmatige activiteiten subsidies kunnen aanvragen.  
Ook zou het fijn zijn als leden zich wat langer aan de vereniging willen binden, op het moment zijn leden vaak alleen voor zichzelf lid. Lezen ze bijvoorbeeld het magazine niet meer zeggen ze het lidmaatschap op. Je steunt met een lidmaatschap niet alleen jezelf maar vooral een organisatie die zich inzet voor de fibromyalgie-patiënt.  
Samenvatting
We willen graag dat de F.E.S. de meest adequate patiëntenvereniging is op het gebied van Lotgenotencontact, Belangenbehartiging, Voorlichting & communicatie voor de gehele achterban. We beogen een nieuwe cultuur van zelfbewustzijn en samenwerking, die past bij de patiënt van nu en bij de samenleving zoals die zich ontwikkelt. Om onze doelstellingen te realiseren zijn we afhankelijk van onze leden, subsidieverstrekkers, onze vrijwilligers en onze medewerkers. 
De vereniging was in 2024 afhankelijk van de inkomsten van leden/contributie 55,9%,  subsidie van VWS 22,8%, advertenties 0.21%, subsidie ReumaNederland (18,37%), giften 1,58%, verkoop van informatiemateriaal 0,47% en elders gedeclareerd (0,67)%. 
Het bestuur wil graag een algemene reserve van € 100.000,00. Voor een jubileum reserveert de vereniging jaarlijks een bedrag, het streven was om hiervoor elk jaar € 10.000,00 euro te reserveren. Dit blijkt op het moment lastig vanwege de toenemende hogere algemene kosten. We gaan kijken of we met minder middelen de jubileumdagen kunnen organiseren. Elke vijf jaar viert de vereniging het jubileum, in 2026 bestaat de vereniging 40 jaar en dan is het eerstvolgende jubileum.  
Onze vrijwilligers zijn de ambassadeurs van F.E.S. 
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