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Voorwoord

Wij zijn Janna Waeijen en Eefje Rust. Wij zitten momenteel in 6 vwo en schrijven dit jaar een
profielwerkstuk. Bij de onderwerpkeuze van het profielwerkstuk hebben we gekeken naar
onze interesses en vervolgstudies. We zochten een goede match die betrekking heeft op
zowel de tandheelkunde als de geneeskunde. Al redelijk snel kwamen we op het onderwerp
schisis. Schisis is een veelvoorkomende en goed behandelbare aandoening. In de
volksmond is de aandoening beter bekend als een ‘hazenlip’. Een persoon met schisis heeft
een spleet in de lip, kaak en/of gehemelte. Een schisis ontstaat tijdens de embryonale
ontwikkeling en is in sommige gevallen al tijdens de zwangerschap vast te stellen. We zijn
gaan kijken naar wat we precies wilden onderzoeken en zijn uiteindelijk op de volgende
hoofdvraag uitgekomen:

Hoe verloopt het schisistraject vanaf het ontstaan tot en met de verhelping van de schisis?

We hebben bij onze hoofdvraag een aantal deelvragen bedacht die hieronder zijn
weergegeven:

Deelvraag 1: Hoe verloopt de embryonale ontwikkeling van een persoon met een schisis?
Deelvraag 2: Welke verschillende typen schisis kunnen ontstaan?

Deelvraag 3: Hoe is een schisis te zien tijdens de zwangerschap?

Deelvraag 4: Welke problemen kunnen er optreden bij een persoon met schisis?

Deelvraag 5: Hoe worden deze problemen verholpen?

Deelvraag 6: Wat zijn de ervaringen van personen met schisis?

We hopen door middel van deze deelvragen een volledig beeld te hebben geschetst van het
schisistraject en zo een complete conclusie hebben kunnen geven voor onze hoofdvraag.

Tijdens het maken van ons profielwerkstuk
hebben wij enorm fijne hulp gekregen van allerlei
specialisten en deskundigen. Wij danken alle
mensen voor de hulp en aandacht met een
speciale dank aan geneticus Arie van Haeringen,
plastisch chirurg Marjorie Braam, verloskundige
Irene Korver, schisisconsulent Isala Marieke te
Rijdt en voorzitter van Schisis Nederland Dick de
Haan. Zij hebben ons in staat gesteld om veel
elementen van ons profielwerkstuk ook in de
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praktik mee te maken en hebben zo veel \
bijgedragen aan onze beeldvorming en kennis ' == 4 §
over schisis. Juligna Kinderziekenhuis in Den Haag, rr'.u"-.us,I Vnpen met schisisteam



Samenvatting

Hoofdvraag;:

Hoe verloopt het schisistraject vanaf het ontstaan tot en met de verhelping van de schisis?

We hebben door middel van onze deelvragen zo uitgebreid mogelijk geprobeerd te
illustreren hoe het schisistraject verloopt. Een schisis ontstaat al tijdens de zwangerschap
en is daarom een aangeboren afwijking. Zodra het kind geboren is, komen vaak
verschillende problemen voor. Het schisisteam, dat bestaat uit een divers aantal
specialisten, komt samen om de beste zorg te leveren voor het kind. In de eerste
levensjaren vinden vaak al de eerste operaties plaats. Zodra het kind ouder wordt, kunnen
problemen voorkomen met de spraak en het gehoor, wat verdere operatieve verhelpingen
nodig heeft. Wanneer het kind bewuster wordt van de omgeving kunnen er mentale
uitdagingen komen. Het kind merkt dat hij niet goed kan communiceren met zijn klasgenoten
en kan later ook gepest worden. Dit is niet in alle gevallen zo. Het mentale maar ook
medische aspect is voor iedereen met een schisis anders en wordt door iedereen anders
beleefd. Het antwoord op de hoofdvraag, hoe een schisistraject verloopt, kan dus voor ieder
persoon met een schisis variéren, maar heeft vaak wel dezelfde elementen zoals de
bezoeken aan het schisisteam.



1. Hoe verloopt de embryonale ontwikkeling van een
persoon met een schisis?

Schisis is een afwijking die al vroeg tijdens de embryonale ontwikkeling ontstaat. Afhankelijk
van welk type schisis, ontstaat een schisis tussen de 4e tot 12e week van de zwangerschap.
In deze deelvraag worden de volgende onderdelen besproken:

e Begin van de embryonale ontwikkeling

e Vorming van het gezicht tijdens de embryonale ontwikkeling

e Vorming van de lip, de kaak en het gehemelte

e Syndromen als oorzaak van schisis

Embryonale ontwikkeling begint

Als een vrouw ovuleert, komt er een eicel uit de ovaria van de vrouw. De eicel bevindt zich
nu in de eileider. Wanneer een zaadcel de eicel binnendringt smelten de kernen van de eicel
en zaadcel samen. Er heeft nu bevruchting plaatsgevonden, waarna de bevruchte eicel een
zygote heet. Ongeveer dertig uur na de bevruchting vinden de eerste delingen plaats, die
klievingsdelingen worden genoemd. Bij deze delingen treedt geen plasmagroei op, waardoor
de zygote ongeveer even groot blijfft. Ongeveer vier dagen na de bevruchting zijn er door de
klievingsdelingen 16 cellen ontstaan waarbij nu gesproken wordt van een embryo in plaats
van zygote. In ongeveer vijf dagen na bevruchting wordt het embryo verplaatst naar de
baarmoeder via trilharen aan de eileiderwand. Een of twee dagen na aankomst in de
baarmoeder, nestelt het embryo, dat nu uit zo’n honderd cellen bestaat, in. Dit betekent dat
het embryo in het baarmoederslijmvlies groeit. Het embryo is nu een blaasje dat de blastula
wordt genoemd. De buitenste cellenlaag heet de trofoblast die vervolgens uitstulpingen
ontwikkelt, ook wel viokken genoemd, die in het baarmoederslijmvlies groeien. Dit wordt het
embryonale deel van de placenta. In de blastulaholte zit de embryoblast. Deze bestaat
onder andere uit de kiemschijf die vervolgens uitgroeit tot het kind. Tussen de trofoblast en
kiemschijf zitten cellen die uitgroeien tot de navelstreng. Aan beide kanten van de kiemschijf
ontstaan holtes: de amnionholte en het dooierblaasje. De amnionholte gaat de blastulaholte
vullen met vocht, dit wordt het vruchtvlies met vruchtwater, en het dooierblaasje vormt aan
het begin de eerste rode bloedcellen (15).
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Vorming van het gezicht tijden de embryonale ontwikkeling

Zoals eerder genoemd, ontstaat een kind uit de kiemschijf. Deze bestaat uit twee lagen: de
hypoblast en epiblast. Door een proces genaamd gastrulatie in de derde week na
bevruchting ontstaan uit de hypoblast en epiblast drie soorten kiemlagen: de ectoderm, de
mesoderm en de endoderm. Hieronder is een weergave van gastrulatie te zien (10).
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3. Gasirufatie rond derde week van zwangerschap (10

Cellen van de epiblast en hypoblast gaan zich differentiéren. De epiblast cellen differentiéren
zich zo, dat er een primitieve streep ontstaat. De primitieve streep is een soort scheiding van
de epiblast (afbeelding 3.2). Een aantal cellen van de epiblast verplaatsen zich naar de
hypoblast via de primitieve streep (afbeelding 3.3). De hypaoblast transformeert zich nu tot de
endoderm. De andere epiblastcellen die zich niet hebben verplaatst vormen nu de ectoderm.
Een groot deel epiblastcellen die zich tussen de endoderm en ectoderm bevinden,
differentiéren zich tot de mesoderm (afbeelding 3.4). Terwijl de mesoderm aan het vormen is
ontstaat ook de notochord. Dit is een buis in de mesodermlaag die een rol gaat spelen in de
verdere ontwikkeling van het embryo (zie afbeelding 5). Het embryo is nu rond de drie
weken oud (9, 10, 17, 13).
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De kiemschijf bestaat dus nu uit drie lagen. De ectoderm gaat onder andere het huid- en
zenuwweefsel vormen. De mesoderm gaat onder andere het spier-, hart en vaat-,
bindweefsel- en voortplantingssysteem vormen. De endoderm gaat veel van de inwendige
organen vormen, zoals de lever en alvleesklier (17, 13).

De drie lagen gaan zich verplaatsen en vervormen tot verschillende structuren in de vierde
week van de zwangerschap. Dit heet embryonale vouwing.

Neural plate border

Neural groove

B. Neurulatie (16)
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De ectoderm (afbeelding 6) gaat onder
andere een neurale buis vormen. Dit
proces heet neurulatie. Neurulatie wordt
gestimuleerd door eiwitten die de
notochord (afbeelding 5) maakt. De
neurale plaat (stukje van de ectoderm dat
de neurale buis gaat vormen) vouwt zich
zo dat de neurale buis afsplitst van de
ectoderm. De neurale buis bestaat ook uit
neurale-lijst cellen (neural crest cells) die
later het perifere zenuwstelsel zullen
vormen. Hiernaast is een weergave van
neurulatie te zien (2, 11).

Als de neurale buis is afgesplitst van de
ectoderm, zal de rest van de ectoderm
voornamelijk de opperhuid gaan vormen.
De rest van de ectoderm zal zich nu om
de andere lagen van het embryo gaan
vormen. (zie afbeelding hieronder, blauw
is de ectoderm, er vindt neurulatie plaats,
de neurale buis is het blauwe rondje in de
3e afbeelding, de ectoderm vormt zich om
de andere structuren) (2, 11)

7. Neurulatie (11)




Bij de vierde week van ontwikkeling bestaat het deel van het embryo dat het gezicht moet
gaan vormen uit vijf gezichtsstructuren:

o Frontale nasale prominentie

o Maxillaire prominenties (2x)

+ Mandibulaire prominenties (2x)

—Maxillary
Prominences y
e

Mandibular

Prominences

9. Doorsnede illustreren afb.8 (7)

8. Prominenties [7)

Deze structuren (hierboven weergegeven) worden gedeeltelijk gevormd door migrerende en
prolifererende craniale (hoofdzijde) neurale-lijst cellen (hieronder in het groen weergegeven)
(7, 13).

/—/Xﬁanial Neural Crest Cells
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o

11. Neurale-lijst cellen ligging (7)

10. Verplaatsing neurale-lijst cellen (7)



In de vijfde week van de ontwikkeling van het embryo worden de nasale placode (bestaand
uit verdikt ectoderm) en de optische placode gevormd. De nasale placode zal zich
ontwikkelen en vormt putjes. De nasale placode kan nu uit twee delen beschreven worden,
die zich verder ontwikkelen. Dit zijn de mediale en laterale nasale placodes. De optische
placodes worden uiteindelijk de ogen (zie afbeelding hieronder voor de vormgeving) (7, 13).

12, Nasale placodes (7) 13, Optische placodes (7)

Mediale nasale placode
Laterale nasale placode

14, Mediale/faterale nasale placodes (7)

In de zesde week groeien de weefsels van het gezicht verder. Wanneer de maxillaire
prominenties naar elkaar groeien, worden de mediale nasale placodes als het ware naar
elkaar geduwd. De maxillaire prominenties komen nu in contact met de nasale placodes.

15, Maxillaire/mandibulaire prominenties (7) 16, Viorming gezicht (7)
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19. Vorming binnenkant van de mond (14)

In de zevende week groeien de mediale nasale placodes aan elkaar en uiteindelijk zullen
ook de maxillaire prominenties aan de mediale nasale placodes groeien. De mediale nasale
placodes samen met de maxillaire prominenties zullen de bovenlip gaan vormen. De laterale
nasale placodes zullen de neusvleugels gaan vormen (7, 13).

17. Gezichtsstructuren groeien aan elfkaar |7)

De mediale nasale placodes zullen ook het filtrum gaan vormen. Dat is een soort Kuiltje
tussen je lip en neus. De onderlip zal gevormd worden door de mandibulaire prominenties,
die in de zesde week ook aan elkaar gegroeid zijn (7, 13).

18. Filtrum (7)

Vorming van de lip, de kaak en het gehemelte tijdens de embryonale ontwikkeling

Een schisis is een spleet in de lip, de kaak en/of het gehemelte. We hebben gezien dat het

gezicht als het ware van achter naar voren groeit en dan aan de voorkant aan elkaar groeit.

Bij een schisis is er een verstoring van het fusieproces, wat ervoor zorgt dat verschillende

structuren in de mond niet goed aan elkaar groeien. Dit resulteert in een spleet, aldus een
schisis (7,13).

Hiernaast is een weergave
van de vorming van de
binnenkant van de mond, Dit
gaat in twee fases: fusie van
het primaire gehemelte in
week 4 t/m 7 (afbeelding
1-3) en fusie van het
secundaire gehemelte in
week 7 t/m 12 (afbeelding
4-6) (12, 14, 19).



In de afbeeldingen zijn verschillende letters en lettercombinaties gegeven. De afbeeldingen
Zijn een onderaanzicht van het dak van de mondholte. In afbeelding 19.1 zijn de letters a,b
en c weergegeven. De ‘@’ staat voor de mediale nasale placode, de ‘b’ staat voor de
maxillaire prominentie en de ‘c’ staat voor de laterale nasale placode. In afbeelding 19.2
ontstaan de neusgangen en gaat het primaire gehemelte ontwikkelen. Het primaire
gehemelte ontstaat door de a,b,c-structuren die naar voren toe beginnen te fuseren. In
afbeelding 19.3 staan verschillende lettercombinaties. ‘al’ staat voor het ontstaan van de lip
uit de mediale nasale placode. Deze fuseert met de maxillaire prominenties aan beide
zijden. ‘ak’ staat voor het ontstaan van de middenkaak uit de mediale nasale placode. Deze
fuseert ook met de maxillaire prominenties. ‘bl’ staat voor het ontstaan van de lip uit de
maxillaire prominentie. Deze fuseert dus met de mediale nasale placode. ‘bk’ staat voor het
ontstaan van de kaak uit de maxillaire prominenties. ‘bp’ staat voor het ontstaan van het
gehemelte. In afbeelding 19.3 beginnen de lip, kaak en gehemelte met elkaar te fuseren. Het
primaire gehemelte fuseert nu van achter naar voren. Om dit beter weer te geven is
hieronder een vereenvoudigde weergave te zien van het fuseren van het primaire gehemelte
van afbeelding 19.1 t/m 3: (4,12,14,19).

B Plplply 4

0. Vereenvoudigde weergave fusie primair gehemelte (8)

In afbeelding 19.4 begint de fusie van het secundaire gehemelte. In de afbeeldingen 19.4 en
19.5 staat de letter ‘n’, deze staat voor het neustussenschot. In afbeelding 19.4 en 19.5
fuseert het tussenneusschot en fuseert het gehemelte van voor naar achteren. In afbeelding
19.6 is de fusie van de mond compleet en zijn het primaire en secundaire gehemelte volledig
gefuseerd.

Hieronder is een vereenvoudigde weergave van de fusie van het secundaire gehemelte
weergegeven (4,12, 14, 19):

9

21, Vereenvoudigde weergave fusle secundaire gehemelte (8)

Bij het ontstaan van een schisis gaat er iets fout bij het fuseren van het primaire en/of
secundaire gehemelte, waardoor een spleet ontstaat. Dit kan leiden tot allerlei verschillende
soorten schisis. Welke verschillende soorten er kunnen ontstaan wordt in de eerst volgende
deelvraag uitgelegd (4,12,14,19).
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Syndromen als oorzaak van schisis

Het is nu duidelijk dat een schisis ontstaat tijdens de zwangerschap, als het fusieproces van
de mond incorrect verloopt. Omdat het zo vroeg in de embryonale ontwikkeling gebeurt, kan
het enorm veel oorzaken hebben. In 1 op de 5 gevallen is er sprake van een genetische
aandoening die de schisis veroorzaakt. In de andere gevallen ontstaat een schisis zonder
oorzakelijke aandoening. Dit kan bijvoorbeeld wel veroorzaakt worden door een rokende

moeder tijdens de zwangerschap.

Een aantal genetische aandoeningen waardoor een schisis kan ontstaan, zijn het Pierre

Robin syndroom, 22g11-deletiesyndroom en het Stickler syndroom.

Pierre Robin sequentie

Kinderen met Pierre Robin hebben een kleine onderkaak,
terugvallende tong en ademhalingsproblemen. Tijdens de
embryonale ontwikkeling is de onderkaak te klein gegroeid,
waardoor de tong hoger gaat liggen in de mond. De tong vormt
nu een obstakel bij de fusie van het secundaire gehemelte.
Hierdoor ontstaat een gehemeltespleet. 1 op de 10.000
kinderen wordt geboren met Pierre Robin. Hiernaast is een
illustratie van een kind met Pierre Robin (20).

22q11-deletiesyndroom

Kinderen met het 22gl11-deletiesyndroom missen een stukje
DNA op chromosoom 22. Door dit ontbrekende stukje DNA
kunnen er een aantal dingen fout gaan bij de embryonale
ontwikkeling. Veel voorkomende afwijkingen zijn afwijkingen in
het hart, gezicht en gehemelte. Ook kunnen de kinderen
gedragsproblemen hebben en een verminderde afweer.
Kinderen met een 22gll-deletie hebben vaak een
gehemeltespleet, soms in combinatie met een lip- en/of
kaakspleet. 1 op de 4.000-5.000 kinderen wordt geboren met
het 22gl1-deletiesyndroom. Hiernaast is chromosoom 22 te
zien en aangegeven waar DNA mist (1).

Stickler syndroom

Kinderen met het Stickler syndroom hebben een
bindweefselaandoening. Dit komt vaak door verschillende
mutaties in het DNA. Door de bindweefselaandoening ontstaan
vaak problemen met het oog, oor en skelet. In veel gevallen
komt het syndroom samen met Pierre Robin. De kinderen met
het Stickler syndroom hebben daarom vaak een schisis. 1 op
de 7.500-10.000 kinderen wordt geboren met het Stickler
syndroom (6, 21).

High arched, cleft palate

Pierre Robin Syndrome

(roof of the mouth) (S

Large tongue
obstructing —__
the airway

Underdeveloped,
small chin

)
=l 4 \(

22, Pierre Robin sequentie (22)
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23, Chromosoom 22 bif 22q11-deletie (3)

24, Algemene afbeeiding DNA (5]
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2. Welke verschillende typen schisis kunnen ontstaan?

Er bestaan veel verschillende varianten van een schisis.
We onderscheiden de volgende vormen:

Lipspleet (cheilo-schisis)

Lip- en kaakspleet (cheilo-gnatho-schisis)

Gehemeltespleet (palato-schisis)

Lip-, kaak- en gehemeltespleet (cheilo-gnatho-palato-schisis)

De verschillende vormen kunnen elk op een andere manier voorkomen. Er zijn meer
dan honderd verschillende combinaties mogelijk (9). Het kan zijn dat er sprake is van
een enkelzijdige spleet aan de linker- of rechterzijde van het midden. Er bestaan
daarnaast ook dubbelzijdige spleten, waarbij de linker- en rechterzijde in verschillende
mate gespleten kunnen zijn. Bovendien kan een schisis compleet of incompleet zijn.
Een schisis kan ook verschillen in lengte en breedte. De precieze grootte en ligging
verschillen per kind, net als de vorm en symmetrie van de neus. De mate van
betrokkenheid van de neus verschilt per kind, dus de neus zal bij de een meer
asymmetrisch zijn dan bij de ander. De mate van deficiéntie in de aangelegde
structuren nabij de schisis verschillen ook. Al deze factoren leiden tot een enorme
variabiliteit aan soorten schisis, waarbij de een ernstiger is dan de ander (8, 9, 15).

Er worden in Nederland jaarlijks zo'n 330 kinderen geboren met een schisis. Dit zijn
ongeveer 1 op de 500 kinderen (1). Ongeveer 50% van die kinderen heeft een variant
van de lip-, kaak- en gehemeltespleten. Bij 20% is het beperkt tot een lip-kaakspleet
en de overige 30% heeft een geisoleerde gehemeltespleet (16).

De mate en het tijdstip van de verstoring tijdens de embryonale ontwikkeling bepalen
de plaats en de vorm van de schisis. Het gaat hier om de embryonale ontwikkeling
van het primaire en het secundaire gehemelte (palatum). Uit het primaire palatum
vormen zich uiteindelijk de lip en de kaak en uit het secundaire palatum ontstaan het
harde gehemelte, het zachte gehemelte en de huig. Er kunnen schisistypen ontstaan
in het primaire palatum, het secundaire palatum of in beide. In alle delen van het
primaire en secundaire palatum kan een

complete of incomplete schisis voorkomen (9,

14).

Allereerst zullen we kijken naar de twee vormen
die in het primaire palatum voorkomen. Dit betreft i
de lipspleet en de lip-kaakspleet.

Bij een lipspleet bevindt de spleet zich enkel in de

“® ¢0 ('

bovenlip. Een geisoleerde lipspleet wordt gezien P N -

als een mildere vorm van schisis. Op afbeelding 1
is te zien dat hij zich aan de rechterzijde bevindt
(vanuit het kind gezien). Een lipspleet kan zich
aan de linker- of rechterzijde bevinden, maar een 1. Incomplete, enkelzijdige lipsplest (1)
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dubbelzijdige lipspleet is ook mogelijk. In afbeelding 1 is sprake van een incomplete
schisis. De schisis loopt namelijk niet door tot aan de neus. Er is nog een weefselbrug
aanwezig onder het neusgat bij een incomplete schisis. De neus is wel enigszins
afgeplat (1, 7, 11).

Bij een lip- en kaakspleet is naast de spleet in de lip ook een spleet in de kaak
aanwezig. Een geisoleerde kaakspleet komt niet voor en is dus altijd in combinatie
met de lipspleet. Dit komt door de manier waarop de onderdelen van het primaire
palatum aan elkaar groeien. De kaakspleet is een onderbreking van de tandboog van
de bovenkaak. De kaakspleet zou ook incompleet kunnen zijn, zoals te zien in het
tweede plaatje van afbeelding 2. Dit houdt in dat de kaak niet volledig gespleten is,
maar slechts gedeeltelijk. De twee helften zijn dan via het intacte harde gehemelte
nog met elkaar verbonden (1, 6, 12).

A

2. Schisistypes van het primaire palatum (9)
2.1 Enkelzijdige, (in)complete lipspleet
2.2 Enkelzijdige, (in)complete lipspleet met een incomplete
kaakspleet
2.3 Enkelzijdige complete lip-kaakspleet
2.4 Dubbelzijdige complete lip-kaakspleet

N\

Ook deze vorm kan voorkomen als enkelzijdige spleet aan de linker- of rechterzijde
(afbeelding 3) en als dubbelzijdige spleet (afbeelding 4). De lipspleet zou kunnen
doorlopen tot in de neus zoals te zien is in afbeelding 3 en 4 (1).

® - i -> <
i X -
3. Enkelzidige, complete lip-kaaksplest (1) 4. Dubbelzijdige, compleet (rechts) en incompleet (links) lip-kaaksplest (1)
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Daarna kijken we naar de typen van een schisis in het secundaire palatum. Het kan
daarbij gaan over een spleet in het harde gehemelte, het zachte gehemelte en de
huig. Een gespleten huig wordt een bifide uvula genoemd. De gespleten huig kan een
op zichzelf staande spleet zijn, maar kan ook onderdeel zijn van een doorlopende
gehemeltespleet (10).

De twee helften van het gehemelte aan elke kant van de bovenkaak

versmelten met elkaar. Wanneer de twee helften van het secundaire

palatum helemaal niet met elkaar versmelten, ontstaat er een compleet

gespleten gehemelte. Het kan bijvoorbeeld ook zo zijn dat de voorste

helft wel versmelt en de achterste helft niet. Dan is er sprake van een

incomplete gehemeltespleet. Het zachte en het harde gehemelte oL 2 -
kunnen daarbij in verschillende mate gespleten zijn. De verschillende

soorten kunnen dus verklaard worden aan de hand van de richting en oY
volledigheid van de versmelting. Er is uitwendig niets zichtbaar van

deze vormen van schisis, omdat de lip er niet bij betrokken is

(afbeelding 5) (2, 4). 5. Goehemoitesplest (1)

/\/\\ » - - -
\ / \ ‘, ' ,

b |

6. Schisistypen van het secundaire palatum (9) 7. Incomplete spleet in het harde
6.1 Complete spleet van het zachte gehemelte (inclusief huig) gehemelte en complete spleet in het
6.2 Complete spleet van het zachte gehemelte en incomplete spleet van het zachte gehemelte (1)

harde gehemelle
6.3 Complete spleet van het gehele secundaire palatum

Het kan ook zo zijn dat de gehemeltespleet verborgen is. Dit wordt een submuceuze
spleet genoemd. Het gehemelte oogt dan intact, maar de onderliggende
gehemeltespieren zijn gespleten. Dit komt voor bij ongeveer 1 op de 1200 baby’s.
Submuceuze spleten ontstaan als de ontwikkeling van het bot- en spierweefsel van
het secundaire palatum onvoldoende is. Het gehemelte zou hierdoor minder goed
kunnen functioneren. Het zou kunnen dat een persoon met een submuceuze spleet
zich er niet bewust van is, omdat hij er nooit last van heeft gehad. Dit is hamelijk het
geval in ongeveer 90% van de gevallen. Het komt dan soms pas jaren later aan het
licht (3).
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Tot slot zou het ook zo kunnen zijn dat de schisis voorkomt in het primaire én
secundaire palatum. Men spreekt dan van een lip-, kaak- en gehemeltespleet. Dit
wordt vaak aangewezen als de meest ernstige vorm van een schisis en dan met name
de dubbelzijdige variant. Er is wederom ontzettend veel variatie mogelijk. Hij kan
zowel enkelzijdig (afbeelding 9) als dubbelzijdig (afbeelding 10) voorkomen. De spleet
in de lip, kaak en gehemelte zouden ook hier compleet of incompleet kunnen zijn. In
sommige gevallen zijn delen van de spleet submuceus (5, 13).

.

8. Schisistypen van het primaire en secundaire gehemelte (9)
8.1 Enkelzijdige, complete lip-kaakspleet en complete spleet van de huig en zachte
gehemelte
8.2 Enkelzijdige complete lip-kaak-gehemeltespleet
8.3 Enkelzijdige complete lip-kaak-gehemeltespleet rechts en incomplete spleet
harde gehemelte links
8.4 Dubbelzijdige complete lip-kaak-gehemeltespleet

9. Enkelzijdige, complete lip-, kaak- en gehemeltespleet (1) 10. Dubbelzijdige, complete lip-, kaak- en gehemeltespleet (1)
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3. Hoe is een schisis te zien tijdens de zwangerschap?

Tijdens de zwangerschap zijn er twee prenatale echoscreeningen die een zwangere vrouw
kan laten doen. Dit zijn twee echo’s (13 weken echo & 20 weken echo) die worden gedaan
op verzoek van de zwangere, waarbij gekeken wordt naar mogelijke aandoeningen of
afwijkingen. Tijdens de 20 weken echo zijn bepaalde typen schisis te constateren. In deze
deelvraag worden de volgende onderdelen behandeld:

e Echoscopie

e Constatering schisis tijdens de prenatale screening

Echoscopie

Om te begrijpen hoe een schisis te zien is op een echo, is het belangrijk om te begrijpen hoe
een echo gemaakt wordt. Bij een uitwendige echo wordt er een echoprobe op de buik
geplaatst. Deze zendt geluidsgolven de buik in. Deze geluidsgolven worden ook wel
ultrageluid genoemd, omdat ze met het menselijk oor niet te horen zijn. De geluidsgolven
gaan door verschillende structuren van de buik heen. Als de geluidsgolf bij een verandering
van de densiteit van aanliggende structuren komt, kaatst de geluidsgolf terug. Dit wordt
opgevangen door de echoprobe en elektrisch omgezet in een beeldpuntje. Er komen zoveel
puntjes binnen die allemaal naast elkaar liggen, dat er een elektrische afbeelding gevormd
wordt op het scherm. Dit plaatje is als het ware een doorsnede of ‘plakje’ van de buik met
het kindje. De doorsnede wordt bepaald door de manier waarop de echoprobe op de buik
van moeder geplaatst wordt en is afhankelijk van de ligging van het kindje. Hieronder zie je
links een midsagittale doorsnede van een kindje waarbij de echoprobe verticaal langs het lijf
van de moeder op de buik wordt geplaatst (lengterichting). Het kindje ligt hierbij met het
hoofdje naar beneden en beentjes omhoog (hoofdligging). Rechts zie je een transversale
doorsnede van de borstkas van een kindje, dat in stuit ligt met de rug aan de linkerkant van
moeder, waarbij de echoprobe nu horizontaal aan het lijf van de moeder op de buik wordt
geplaatst (dwars) (2).

1. Verficale echo dwarsdoorsnede (3) 2. Hart dwarsdoorsnede kindje (1)

Constatering schisis tijdens de prenatale screeningen

De eerste prenatale screening is de 13 weken echo. Een schisis is op dat moment nog lastig
te constateren. Het gezicht is dan nog niet volledig gevormd en/of de structuren zijn nog zo
pril dat ze niet goed te zien zijn op de echo. Het is om die reden dat een schisis vaak pas bij
de tweede prenatale screening te zien is, namelijk bij de 20 weken echo. Vrijwel alleen een
lipspleet is goed prenataal te herkennen. Een kaakspleet is in sommige gevallen vast te
stellen, maar een gehemeltespleet is niet tot nauwelijks te zien op de echo (2).
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Het herkennen van de schisis op de echo
De lipspleet is dus eigenlijk het enige type schisis dat goed te herkennen is op de echo.
Zoals eerder is genoemd is een echoplaatje een 2D doorsnede/plakje van het kind. Om de
lipspleet goed te kunnen waarnemen, moet de echoprobe zo geplaatst worden dat de
neusgaten en bovenlip goed te zien zijn (2).

zwevand deal lip in profiel

3 Schisis profied (2)

gesloten lip in profiel

4. Profied zonder schisls (2)

In afbeelding 3 is een echoplaatje te zien van een kindje met schisis en in afbeelding 4 is
een echoplaatje te zien van een kindje zonder schisis. De echoprobe staat nu zo gericht dat
er een midsagittale doorsnede van het hoofd van het kindje te zien is. Bij het kindje met een
schisis zie je een alleenliggend structuurtje dat is aangegeven met de blauwe lijn. Doordat
de lip gespleten is bij dit kind “wappert” het lipje een beetje heen en weer in het vruchtwater.
Als je dit vergelijkt met het echoplaatje van een kindje zonder schisis zie je dat daar geen
losliggend structuurtje te zien is en dus wel een goedgevormde lip. De valkuil voor de
echoscopist is, wanneer zij de lip niet van links naar rechts bekijkt, dat zij zich kan vergissen
wanneer de doorsnede net naast de schisis wordt genomen. Als gevolg hiervan kan de
schisis gemist worden. De beste diagnose is te stellen in het coronale vlak. Dat is op de
volgende pagina te zien (2).
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— complete schisis bij het neusgat

aaneengesloten bovenlip

6. Goedgevormde bovenlip (2)

In afbeelding 5 is een echoplaatje te zien van een kindje met schisis en in afbeelding 6 is
een echoplaatje te zien van een kindje zonder schisis. De echoprobe staat nu zo gericht dat
er een coronale doorsnede van het hoofd van het kindje te zien is. In afbeelding 5 is duidelijk
te zien dat er een stukje weefsel ontbreekt in de bovenlip. In afbeelding 6 is goed te zien hoe
een normaal gevormde lip eruit ziet op de echo. Er zijn geen ontbrekende weefsels te zien in
de bovenlip (2).

Wanneer er een ontbrekend stuk weefsel te zien is bij de lip of neus, kan de verloskundige of
echoscopiste vaststellen dat het kind een schisis heeft. Vaak wordt er dan gelijk gekeken (in
hoeverre dat mogelijk is) naar andere aandoeningen die de schisis mogelijk hebben kunnen
veroorzaken. Voor nader onderzoek wordt de cliénte dan verwezen naar een centrum voor
prenatale diagnostiek (2).
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4. Welke problemen kunnen er optreden bij een persoon met
schisis?

Kinderen die worden geboren met een schisis kunnen geconfronteerd worden met allerlei
moeilijkheden. Deze moeilijkheden zijn afhankelijk van de plaats waar de schisis voorkomt.
Bij een spleet in het gehemelte zijn de klachten vaak erger dan bij enkel een spleet in de
bovenlip. De problemen kunnen voorkomen op verschillende vlakken. In deze deelvraag
kilken we naar de tandheelkunde, voeding, gehoor, spraak, neus en psychologie.

De tandheelkunde

Allereerst kunnen er problemen ondervonden worden op het
gebied van de tandheelkunde. Deze problemen worden
veroorzaakt door een kaakspleet. Dit is namelijk een
onderbreking van de tandboog van de bovenkaak (maxilla)
(13). Er kunnen problemen ontstaan met het gebit en de
bovenkaak kan minder goed groeien. De groeiverstoring van
de bovenkaak komt door littekenweefsel door de operaties aan
schisis van de lip en vooral van het palatum (5, 10). De groei
van de bovenkaak blijft dan achter bij de rest van het
aangezicht, waardoor een omgekeerde frontbeet en een vlak
middengezicht kunnen ontstaan. De neus lijkt dan relatief
groot. Dit is kenmerkend en veel voorkomend bij personen met
een schisis (5).

1. Persoon met een omgekeerde
Bovendien hebben schisiskinderen en hun ouders vaak moeite frontbeet en viak middengezicht (22)
met de gebitsverzorging: moeilijk bereikbare plekjes voor de
tandenborstel door een afwijkende tandvorm/stand, angst om te poetsen rondom de schisis
of praktische problemen met slikken. Dit zou kunnen veroorzaken dat schisiskinderen een
verhoogd risico hebben op cariés of ontstoken tandvlees (gingivitis). Het is echter lastig om
een eenduidig antwoord te vinden op de vraag of kinderen met een schisis een afwijkende
mondgezondheid hebben van kinderen zonder schisis (11).
Antonarakis et al. (2013) hebben aangetoond dat kinderen met een schisis een verhoogd
cariésrisico hebben (1). Uit onderzoek van Hasslof en Twetman (2007) blijkt daarentegen
dat dit niet het geval is (3). Deze tegengestelde resultaten gelden overigens ook voor
onderzoeken naar het veelvuldiger voorkomen van gingivitis bij kinderen met een schisis.

Onderzoekers zijn het wel eens over het feit dat kinderen met een schisis vaker
gebitsafwijkingen hebben zoals het ontbreken van tanden en kiezen vanaf het begin
(agenesie). In zeldzame gevallen komt zelfs hypodontie voor: het ontbreken van minstens
zes tanden en kiezen in het volwassen gebit (4). Bovendien kunnen schisiskinderen last
hebben van impacties. Dit houdt in dat tanden of kiezen niet goed door kunnen breken,
omdat er een ander element in de weg zit (15). Daarnaast kunnen de elementen een
afwijkende vorm hebben of treedt er glazuurhypoplasie op. Dit is een afwijking van de
beschermende glazuurlaag van het gebit (21). Tot slot kunnen de articulatie en de occlusie
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verstoord zijn. Met articulatie wordt de beweging van de mond- en keelholte bedoeld die
zorgt voor goede spraak. Bij kinderen met een schisis kan dit minder goed functioneren,
omdat de tong, lippen, kaak en het gehemelte van belang zijn voor een optimale articulatie.
Occlusie zegt wat over ‘de beet’ van een persoon. Dit is de manier waarop de onder- en
bovenelementen op elkaar passen. Bij schisispatiénten zie je dus vaak de eerder genoemde
omgekeerde frontbeet. Een verstoorde occlusie kan verschillende ‘occlusale’ problemen
veroorzaken, zoals het afbreken van de tanden (6).

Deze afwijkingen zouden het verhoogde risico op cariés en gingivitis kunnen verklaren, mits
dit daadwerkelijk het geval is. De afwijkingen zouden dan namelijk een kolonisatie van
Ziekteverwekkers in de mondholte bevorderen, waardoor er meer cariés en gingivitis
voorkomt.

De voeding
Ten tweede is het lastig om baby’s met een schisis te voeden. Afhankelijk van het type
schisis kan het geven van borstvoeding moeilijk of onmogelijk zijn. Dit heeft een aantal
verschillende oorzaken. Om te beginnen kunnen kinderen met een schisis in de lip, kaak of
het gehemelte moeilijk vacuiim zuigen, want voor een goed vacuim is een luchtdicht
afgesloten mondholte nodig. Bij kinderen met een schisis is dit niet goed mogelijk aangezien
er lucht ontsnapt via de gehemeltespleet en/of de lippen kunnen het vacuiim niet goed
vasthouden. Hierdoor komt er geen melk uit de borst of fles.

Baby’s moeten ook goed de borst tegen het harde gehemelte kunnen masseren. Hiertoe
moeten ze genoeg weerstand vinden. Dit is echter lastig wanneer zich een schisis in het
gehemelte bevindt, omdat het oppervlak waar de borst tegen gemasseerd kan worden dan
kleiner is. Dit is voornamelijk het geval bij een dubbelzijdige schisis in het harde gehemelte.
Bij een eenzijdige schisis kan wellicht de borst tegen het harde gehemelte gedrukt worden
door asymmetrisch tonggebruik.

Verder is het lastig om kinderen met een schisis te voeden doordat ze zich vaak verslikken.
Het is namelijk lastig om het zuigen, ademhalen en slikken op elkaar af te stemmen. Er kan
melk in de gehoorgang, luchtpijp of neus terechtkomen door de ontbrekende scheiding
tussen de mond- en neusholte en veranderende verhoudingen in de mondholte.

Tot slot is de melkproductie van de moeder
afhankelijk van de hoeveelheid melk die uit de
borst wordt gehaald. Vanwege de
moeiljkheden  bij het voeden van
schisiskinderen is het moeilijk om voldoende
melk uit de borst te halen, waardoor de
melkproductie dus niet optimaal is (20).

P "prz-"‘ﬁ
=
e :

Het gehoor ;

Ten derde kunnen kinderen met een schisis te S \"@s&;
maken hebben met gehoorproblemen. In i
afbeelding 2 zie je de verschillende
onderdelen van het oor. Achter het
trommelvlies (nummer 2) bevindt zich het
middenoor (nummer 3). In het middenoor
zitten de drie gehoorbeentjes (nummers 6, 7
en 8). De buis van Eustachius (nummer 4) 2. Verschillende onderdelen van het oor (14)
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vormt de verbinding tussen de neus-keelholte en het middenoor (14).

De gehoorproblemen zijn het gevolg van een niet-goed functionerende buis van Eustachius
bij kinderen met een gehemeltespleet (13). De gehemeltespieren werken niet goed,
waardoor de buis van Eustachius niet optimaal kan openen. Hierdoor ontstaan er
vochtophopingen in het middenoor, want het vocht in het middenoor kan niet goed worden
afgevoerd. De vochtophopingen zorgen ervoor dat schisiskinderen last kunnen hebben van
oorontstekingen. Wanneer een goede behandeling van deze infecties ontbreekt, kan er zelfs
gehoorverlies optreden (19).

De spraak

Kinderen met schisis hebben vaak problemen met hun spraak. Bij kinderen met een
gehemeltespleet is er sprake van een afwijkende anatomie die ervoor zorgt dat bepaalde
klanken moeilijk uit te spreken zijn en de spraakontwikkeling anders verloopt. Bovendien
kunnen gehoorproblemen veroorzaken dat de spraakklank en -ontwikkeling afwijkingen
vertonen.

In veel gevallen treedt er hypernasaliteit op, waardoor de kinderen niet goed verstaanbaar
zijn. Deze zogeheten ‘open neusspraak’ wordt veroorzaakt doordat de mond- en neusholte
niet goed van elkaar kunnen worden afgesloten, omdat er een opening is in het harde of
zachte gehemelte of het zachte gehemelte is te

kort. Hierdoor ontsnapt er te veel lucht door de
neus tijdens het praten, met een slechte

. C — neusholte
verstaanbaarheid als gevolg. Het is bijvoorbeeld 5 — %2 harde verhemelte

lastig om plofklanken te maken zoals voor de ?&'— bovenlip
letter ‘p’ waarbij er geen lucht door de neus mag — zachte verhemelte
y tong

ontsnappen. Dit worden orale klanken genoemd:
klanken waarbij de lucht door de mond gaat. De \ et
nasale klanken ‘m’, ‘n’ en ‘ng’, waarbij de lucht 2 ;"P

door de neus gaat, zijn wél goed uit te spreken. /‘)/ ; luchtpijp

Dit zijn in het Nederlands de enige drie klanken v

waarbij er lucht door de neus komt en de 3 apatomie van de mond-neus-keelholte (7)
mondholte dus niet afgesloten hoeft te worden

van de neusholte.

Wanneer er lucht ontsnapt door de neus bij het uitspreken van bepaalde klanken
(p,b,t,d,k,f,v,s,2,0) waarbij dit eigenlijk niet hoort, kun je een soort snurk- of ruisgeluid horen
(8, 17).

In sommige gevallen zullen kinderen zelf hun spraakproblemen proberen op te lossen door
het gebruik van compensaties. Dit houdt in dat ze in plaats van de moeilijke spraakklanken
andere klanken gaan gebruiken. Daarnaast zullen ze hun aangezichtsspieren zodanig
aanspannen, dat de lucht die door de neus dreigt te ontsnappen tegen wordt gehouden.
Sommige kinderen zullen vragen die met ‘j@ of ‘nee’ beantwoord kunnen worden,
beantwoorden door te knikken of schudden met het hoofd om praten te vermijden.

De neus

Veel kinderen met ten minste een schisis in de lip hebben een aangedane neus. Dit is
ontstaan tijdens de vorming van het gezicht in de embryonale periode. De neusvleugel zal
aan de aangedane zijde meer naar de zijkant getrokken zijn met een afgeplatte neus als
gevolg. Het neustussenschot staat vaak scheef (afbeelding 6). De columella is de huid die
zich tussen de twee neusgaten bevindt onderaan de neus. Bij een enkelzijdige lipspleet zal
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de columella zich naar de niet-aangedane zijde verplaatsen (afbeelding 7). Bij een
dubbelzijdige schisis is de columella korter (9). Dit heeft invloed op het uiterlijk van het kind,
maar het kan ook functionele problemen met zich meebrengen. Het kan leiden tot een
gevoel van verstopping door het vernauwde neusgat, een verstoorde ademhaling of
hoofdpijn (2).

| B

4. Aangedane neus door een 5. Aangedane neus door een
dubbelzijdige lipspleet (16) enkelzijdig lip-kaakspleet (16)

N (

7. Normale columella (links) en columella bij een
enkelzijdige lipspleet (rechts) (18)

6. Normaal neustussenschot (links) en scheef
neustussenschot bij een enkelzijdige lipspleet
(rechts) (18)

De psychologie

Naast al deze fysieke problemen is het proces voor schisiskinderen en hun ouders vaak ook
een psychologische uitdaging. Het wordt vaak ervaren als een emotioneel zwaar traject met
gevoelens van boosheid, onzekerheid, teleurstelling en bezorgdheid. Veel bezoekjes aan het
ziekenhuis, diverse operaties en daardoor telkens een revalidatieproces horen erbij. Het is
bovendien vaak lastig voor mensen met een schisis om met de reacties uit hun omgeving
om te gaan. Helaas ervaren mensen met een schisis vaak pestgedrag, omdat zij een ‘ander
gezicht’ hebben. In deelvraag 6 (pagina 33) zal het uitgebreid gaan over de ervaringen van
personen met een schisis (12).
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5. Hoe worden deze problemen verholpen?

De problemen die komen kijken bij het hebben van een schisis kunnen worden verholpen
door middel van verschillende operaties. In deze deelvraag worden de volgende zaken
besproken:

e De specialisten van het schisisteam

e Het bepalen van het behandelplan

e Het verloop van het traject en de verschillende operaties

De problemen die optreden bij kinderen met schisis kunnen vaak worden opgelost omdat
schisis in Nederland een goed behandelbare aandoening is. Een schisis kan niet
onzichtbaar gemaakt worden, maar met de moderne technieken kan er een goed resultaat
behaald worden. Zodra een kind met een schisis wordt geboren, komt een schisisteam in
actie om de beste hulp te bieden. In totaal zijn er acht schisisteams verdeeld over elf
verschillende locaties in Nederland. De vaste teams bestaan uit een aantal specialisten op
verschillende vakgebieden die ieder bijdragen aan het behalen van het optimale resultaat
voor kind en ouders. Het doel is om een zo goed mogelijk esthetisch resultaat van het
lipherstel te behalen en een zo goed mogelijk functioneel herstel van het gehemelte. De
specialisten zullen nauw met elkaar samenwerken en een behandelplan opstellen voor elk
individueel kind (16, 8).

Het schisisteam
Een schisisteam bestaat uit de volgende personen met ieder hun eigen rol:

o Plastisch chirurg
De plastisch chirurg voert de operaties aan de lip en het gehemelte uit. Zij voeren op latere
leeftijd ook eventuele cosmetische ingrepen uit aan de lip en neus om het litteken te
verbeteren of de neus recht te zetten. Bovendien is de plastisch chirurg vaak de
contactpersoon met wie de ouders het plan voor de behandeling bespreken.

o KNO-arts
De keel-neus-oorarts controleert regelmatig kinderen met een schisis. Deze kinderen
hebben namelijk vaker last van oorontstekingen of gehoorproblemen die behandeld kunnen
worden door de KNO-arts. In veel gevallen zijn trommelvliesbuisjes of het knippen van de
neusamandel noodzakelijk. De KNO-arts is vaak ook betrokken bij de eventuele
neuscorrectie op latere leeftijd.

¢ Logopedist
De logopedist is gespecialiseerd op het gebied van spraak-taalontwikkeling,
mondgewoonten en voedingsproblemen en behandelt problemen met de stem, adem,
spraak, taal, gehoor, eten, drinken en slikken. De logopedist geeft voedingsadviezen en richt
zich op de hypernasaliteit en de gevolgen hiervan op de verstaanbaarheid van het kind.

o Kilinisch geneticus
De klinisch geneticus is een erfelijkheidsdeskundige naar wie schisiskinderen worden
verwezen voor lichamelijk onderzoek en bloedonderzoek naar chromosoomafwijkingen. Hij
kijkt of er eventuele afwijkingen of ziekten in de familie voorkomen om te bepalen in
hoeverre er sprake is van een genetische afwijking en informeert ouders over de kans op
schisis bij een eventueel volgend kind. Daarnaast onderzoekt hij of de schisis een onderdeel
is van een syndroom, zoals bijvoorbeeld bij het 22q11-deletiesyndroom.
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¢+  MKA-chirurg
De mond-, kaak-, en aangezichtschirurg, oftewel kaakchirurg, voert de operatie van het
sluiten van de spleet in de bovenkaak uit en operaties die de kaakstand corrigeren. Met
behulp van rontgenfoto’s wordt de groei van de kaak in de gaten gehouden. Hij doet dit in
samenwerking met de orthodontist.

o Orthodontist
De orthodontist is de specialist die de groei en ontwikkeling van het kaak- en tandstelsel
begeleidt tijdens de vorming van het blijvend gebit. Hij corrigeert de stand van de kaken en
gebitselementen door middel van beugels en plaatjes.

s Tandarts
De tandarts kijkt regelmatig in de mond en geeft adviezen over de gebitsverzorging
gedurende het gehele traject. Ook kan de tandarts gebreken aan gebitselementen
corrigeren met hulpmiddelen zoals kronen en bruggen.

»  Psycholoog
De psycholoog volgt de ontwikkeling van het kind en staat klaar in situaties waarbij extra
aandacht voor de psychische ontwikkeling noodzakelijk is. Kinderen en ouders krijgen hulp
bij het leren omgaan met de aandoening en de psycholoog kan adviezen geven als er
vragen zijn over bijvoorbeeld gedrag en opvoeding.

»  Sociaal maatschappelijk werker / schisisconsulent
Een sociaal maatschappelijk werker of schisisconsulent kan aanwezig zijn in een
schisisteam als vast aanspreekpunt voor alle vragen. Hun rol is om adviezen te geven en
ouders waar nodig in contact te brengen met een van de specialisten uit het team. Ook kan
er op latere leeftijd contact opgenomen worden als er vragen of als er begeleiding gewenst
is (8, 10).

Het behandelplan

Voor ieder kind wordt een uniek behandelplan opgesteld door het schisisteam afhankelijk
van de persoonlijke situatie. leder kind groeit en ontwikkelt zich namelijk op zijn eigen
manier. Bovendien zijn er veel verschillende vormen van een schisis en de ernst kan
verschillen. Er zijn uiteraard wel overeenkomsten tussen de behandelplannen aangezien er
wordt gewerkt volgens een protocol met een leidraad voor het uitvoeren van de
opeenvolgende stappen.

Bij het bepalen van het behandelplan kan er aan twee verschillende zaken waarde worden
gehecht. Aan de ene kant kan de nadruk worden gelegd op een vroegtijdige sluiting van het
harde gehemelte voor een spontane, optimale spraakontwikkeling en eerdere oplossing voor
de problemen met het voeden. Aan de andere kant kan ervoor gekozen worden om
voorzichtigheid aan te houden en het gehemelte later te sluiten in de hoop op een betere
uitgroei van de kaak. Het is dus eigenlijk een kwestie van voorkeur geven aan een optimale
spraak, dan wel optimale groei. Deze keuze kan per schisisteam verschillen en het is niet
bekend wat het beste protocol is (20, 12).

Het traject

Het gehele traject duurt vaak vanaf de geboorte tot een leeftijd tussen de 16 en 20 jaar,
omdat je dan bent volgroeid. Op dat moment is het eindresultaat van de verschillende
behandelingen zichtbaar. Tot die tijd gaan de kinderen eens in de zoveel tijd naar controles
van het schisisteam. Hoeveel tijd hiertussen zit, hangt af van de persoonlijke situatie en
waar ze zich in het traject bevinden. Tijdens de bezoeken aan de schisispoli beoordeelt het
schisisteam de vooruitgang en kijkt het naar wat de volgende stappen kunnen zijn.
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Het aantal operaties dat een kind moet
ondergaan is afhankelijk van het type schisis dat
het kind heeft. Het type bepaalt dus ook de duur
van het traject en hoe vaak je het schisisteam
moet bezoeken. Bij een eenvoudige lipspleet
duurt het traject een stuk korter dan bijvoorbeeld
bij een lip-, kaak- en gehemeltespleet. Bij enkel
een lipspleet zijn namelijk minder operaties nodig
en ben je voor het eerste levensjaar praktisch
gezien al klaar.

Als er sprake is van een lip-, kaak- en
gehemeltespleet, zijn er meestal twee of drie
operaties nodig voor het sluiten hiervan. Dit is

Kind op controle bij het schisisteam (10)

afhankelijk van het gekozen behandelprotocol. In sommige gevallen kan het aantal operaties

afwijken, omdat er meerdere operaties nodig zijn vanwege complicaties (20).

Het verloop

In afbeelding 2 is een tabel weergegeven met een overzicht van de behandelingen voor de

vier vormen van schisis. De vier vormen zijn rechtsboven te zien.

* Do beide blauwe blokken gaan om dexolfide operatie, namelijk de shuiting van het harde gehemelic. Slechts &8n van de twoe wordt uitgevoerd

. Tabel met overzicht van de behandelingen van schisis (12)

:
H
] ;E i1
SRR
§5 |85 |88 |52
Leeftid Wie Wat
Eerste weken Logopedist Coaching over voeding
Eerste maanden Afspraak klinisch geneticus Erfelijkheidsb g voor voigende knd
<6 maanden Plastisch chirurg Upduiting (sorms in combinatie met de harde
Sehemeltesiuiting bj lip kaak gehemetieschis's)
<12 maanden Plastisch chirurg Susting 7achta gehemelts
14 [aar Audiologisch centrum Gehoortesten
KNO-arts Inden nodig- Plaatung van buisjes
3,55 jaar Logopedist Begin logopedietraject, onderroek nasr mogelijke
spraskbepariongen
Plastisch chirurg Indien nodig: Spraaky de oper
59 jaar Orthodontist Begin orthodontietragect
812 jaar Kaakchirurg Kaanyiating
+/- 18 jaar Kaakchirurg Indien nodig: Ostectomee
+/- 18 Jaar Plastisch chirurg Indien nodyg: Upcorrectie
*/ 18 Jaar Plastisch chirurg Indien nodig Neuicorrecte

Allereerst vindt de sluiting van de lipspleet plaats bij een leeftijd tussen de 3 en 6 maanden.
Deze operatie wordt wegens esthetische redenen op jonge leeftijd uitgevoerd door de
plastisch chirurg. Wanneer er gekozen is voor het protocol waarbij waarde wordt gehecht
aan een spontane, optimale spraakontwikkeling, vindt deze operatie plaats in combinatie
met het sluiten van het harde gehemelte (indien er sprake is van lip-kaak-gehemelteschisis).
Daarna wordt het zachte gehemelte gesloten bij een leeftijd tussen de 9 en 12 maanden. Dit
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is bij beide protocollen hetzelfde.

Er wordt tussen de verschillende schisisteams gevarieerd bij een leeftijd tussen de 3
maanden en 12 jaar als het gaat om de operatie aan het harde gehemelte. Het is dus
mogelijk dat het sluiten van het harde gehemelte na het sluiten van het zachte gehemelte
gebeurt en andersom.

Vanwege gehoorproblematiek door een gehemeltespleet kan het noodzakelijk zijn om
trommelvliesbuisjes te plaatsen. Dit gebeurt vaak in combinatie met de operatie aan het
zachte gehemelte, maar het kan ook op een ander moment.

Kinderen met spraakproblemen die worden veroorzaakt door de gehemeltespleet zijn onder
behandeling van een logopedist. Wanneer blijkt dat het resultaat na een half jaar van
logopedische behandelingen onvoldoende is, komt het kind bij een leeftijd tussen de 3,5 en
5 jaar terug voor een vervolgonderzoek en kan er gekeken worden naar een
spraakverbeterende operatie.

Wanneer het kind tussen de 5 en 9 jaar oud is begint het beugeltraject. De beugel stuurt de
bovenkaakgroei bij en kan een eventuele osteotomie voorkomen. Een osteotomie is een
correctie van de kaakstand.

De kaakspleet wordt gesloten door de kaakchirurg bij een leeftijd tussen de 8 en 12 jaar. In
enkele gevallen vindt deze operatie op vroegere leeftijd plaats in combinatie met het sluiten
van de lip of het gehemelte. Het kan zijn dat de kaaksluiting niet met één operatie volledig is,
waardoor het op latere leeftijd herhaald moet worden.

Het afronden van het traject gebeurt wanneer de persoon volgroeid is, rond een leeftijd van
18 jaar. Er kunnen enkele afsluitende behandelingen noodzakelijk zijn om het gewenste
eindresultaat te krijgen. Wanneer de beugel de kaakstand niet voldoende heeft kunnen
corrigeren is een osteotomie alsnog noodzakelijk om de juiste verhoudingen in het gezicht te
verkrijgen. Het is dan bijna altijd nodig om voor- en na te behandelen met behulp van een
beugel (7).

Daarnaast zouden er nog enkele cosmetische ingrepen kunnen plaatsvinden ten behoeve
van het mooier maken van het litteken of het rechtzetten van de neus.

Tot slot kan er nog een kleine opening blijven bestaan in het gehemelte naar de neus die
gesloten kan worden als het problemen geeft (12, 13).

De operaties

Wij zullen wat dieper ingaan op de verschillende operaties.
Te beginnen met de operatie voor het sluiten van de spleet
in de lip, hierbij wordt ook de neusbodem gesloten als er
sprake is van een complete lipspleet. Deze operatie wordt l z
onder narcose uitgevoerd door de plastisch chirurg. Hij ' :
hecht beide kanten van de lip aan elkaar met een oplosbare
hechtdraad. De operatie duurt in totaal ongeveer 1,5 uur (5).

H ‘ h | ‘ 3. Lipsluiting (4)

4. Een complete lipspleet vodr en na de lipsiuiting (18)
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Na de lip-operatie wordt vaak het zachte gehemelte gesloten waar wij een uitgebreide
toelichting van zullen geven. Hier wordt ook het plaatsen van trommelvliesbuisjes
besproken.

Uitlichting naar de zacht gehemeltesluiting operatie:

Op 21 december 2022 hebben wij mee mogen kijken bij een operatie waar een kindje van
ongeveer 1,5 jaar oud een zacht gehemeltesluiting onderging. Het kindje bij wie wij mochten
kilken had een Pierre Robin sequentie (zie deelvraag 1, pagina 11). Tijdens de operatie
werden ook gelijk buisjes in het trommelvlies geplaatst, zodat het kindje daarvoor niet een
tweede keer onder narcose hoeft. Helaas was Janna op 21 december ziek en heeft alleen
Eefje meegelopen bij de operatie.

De operatie begon om 8 uur ‘s ochtends in het Juliana kinderziekenhuis in Den Haag.
Voordat de operatie begint moet het kindje onder narcose gebracht worden. Dit gebeurt in
de operatiekamer (OK) waar de moeder bij zit. Vervolgens verlaat de moeder de OK en kan
de operatie beginnen. Het kindje krijgt van te voren al pijnstilling toegediend, zodat de pijn
na de operatie minder is.

Als eerst werden de buisjes geplaatst door de KNO-arts. Via een lens kon Eefje meekijken in
het oor. Eerst werd al het opgedroogde oorsmeer in de gehoorgang verwijderd (kinderen
met een schisis hebben vaak gehoorproblemen en een slechte afvoer van viezigheid in het
oor). Na het verwijderen van viezigheid, wordt er een sneetje gemaakt in het trommelvlies. In
dat sneetje wordt een klein rubberen buisje geplaatst wat de afvoer van viezigheid en de
druk in het oor zou moeten verbeteren. Hieronder links is in afbeelding 5 te zien dat het
buisje geplaatst wordt.

5. Plaatsen van trommelviiesbuisjes, (eigen afb,) 6. Plastisch chirurg in OK (eigen afb.)

Na het plaatsen van het buisje, wordt het kindje klaargemaakt voor de zacht
gehemeltesluiting die wordt uitgevoerd door de plastisch chirurg (zie afbeelding 6).
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Als alle voorbereidingen klaar zijn, kan de operatie beginnen. Op afbeelding 7 hieronder is
een foto te zien van het gehemelte van het kindje. Het kindje heeft een vrij grote spleet in het
gehemelte en verder zijn er twee huigen zichtbaar (dit komt vaker voor bij kinderen met een
gehemeltespleet).

7. Gesplatan gahemelte patiént (eigen afh.)

Als eerste wordt er verdoving in beide kanten van het gehemelte gespoten, zodat de
weefsels opzwellen. Dit zorgt er als het ware voor dat er meer weefsel beschikbaar is om
naar elkaar te trekken. Vervolgens wordt er aan beide kanten een sneetje gemaakt. De
onderliggende spierties worden een beetje naar boven geschoven zodat deze later
verbonden kunnen worden. Er wordt ook een stukje weefsel van het neusschot losgemaakt.
Dit dient als extra weefsel om de verbinding van het gehemelte tussen links en rechts dichter
te maken. In de mond kan het best wel gaan bloeden en omdat een kindje bij een kleine
hoeveelheid
bloedverlies relatief veel
bloed kwijt raakt,
worden vaatjes dicht
gebrand. Bovendien
heeft de  plastisch
chirurg  beter  zicht
zonder al te veel bloed.

Hiernaast is een
afbeelding te  zien
_ waarop de sneetjes
links en rechts goed
zZichtbaar zijn.

) S S ;
8. Sneetjes aan beide kanten + huigen aan elkaar (eigen afb.)

Om het zachte gehemelte te sluiten worden de weefsels links en rechts met elkaar

verbonden. Op afbeelding 8 hierboven is goed te zien dat de twee huigjes aan elkaar
gehecht worden.
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9. Weafsel links en rechts gehecht (sigen afb.)

Vervolgens wordt alles netjes dichtgemaakt.
De sneetjes aan de zijkanten hoeven niet
gehecht te worden en genezen vanzelf. De
bloeding wordt gedempt met watjes. De
operatie is nu afgerond. Het kindje kreeg
nog een beetje morfine en werd daarna
wakker uit de narcose. Hier linksonder is in

Hiernaast is te zien dat het weefsel gehecht is. De
volgende stap is nu het verbinden van de
onderliggende spiertjes. De spierties worden van
beide kanten bij elkaar gebracht en gehecht. In de
afbeelding hieronder worden deze spiertjies met de
blauwe draad gehecht.

afbeelding 11 het uiteindelijke resultaat te zien. Hier is te zien dat het gehemelte gesloten is

en dat er nu nog maar één huig is.

-

12. Eefje in de OK (eigen afb.)
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Daarna wordt het harde gehemelte gesloten, maar dit kan
ook later. Bij het sluiten van het harde gehemelte komt er
veel littekenweefsel bij het botweefsel. Dit belemmert de
groei van de bovenkaak en dit verklaart dan ook de keuze
om het harde gehemelte later te sluiten.

Deze operatie wordt onder narcose uitgevoerd door de
plastisch chirurg en duurt 1,5 uur. Het gehemelte wordt aan
elkaar gehecht met een oplosbare hechtdraad (17).

Soms wordt deze operatie gecombineerd met de
spraakverbeterende  operatie  (pharynxplastiek)  die
noodzakelijk kan zijn bij open neusspraak. In dit geval duurt
de operatie ongeveer 2,5 uur. Bij de spraakverbeterende
operatie wordt er een stukje slijmvlies uit de achterwand
van de keel gesneden. Dit stukje wordt vervolgens in het
zachte gehemelte gehecht. Hierdoor wordt er een soort
brug gevormd die omhoog beweegt tijdens het uitademen,
waardoor de neusholte tijdelijk is afgesloten. Het kind zal
beter verstaanbaar worden omdat de open neusspraak
vermindert. Als aanvulling is behandeling door een
logopedist nodig (11, 13).

13. Pharynxplastiek (11)

Het beugeltraject begint bij sommige kinderen met schisis al als ze een baby zijn. Er wordt
door de orthodontist een kunststof gehemelteplaatje voor de bovenkaak aangemeten als er
sprake is van een gehemeltespleet. Dit plaatje kan een oplossing bieden voor de
voedingsproblemen, doordat het plaatje de gehemeltespleet afsluit en de baby beter vacuim
kan zuigen. Daarnaast is het plaatje belangrijk voor de spraakontwikkeling en zorgt het
ervoor dat de spleet smaller wordt. Een ander hulpmiddel voor het voeden van baby’s met
een gehemeltespleet is de Habermannspeen. Deze speen is langer en heeft een grotere
doorsnede dan een normale flessenspeen. Er zit een ventieltje tussen de fles en de speen,
waarmee de melkstroom geregeld kan worden door degene die de baby voedt. Dit is erg
nuttig, omdat de baby’s zelf niet goed vacuiim kunnen zuigen (21).

14. Gehemelteplaatje (1) 15. Gebruik van de Habermannspeen (19)
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Bij een leefti[d tussen de 5 en 9 jaar krijgen sommige kinderen een uitneembare of
slotjesbeugel. Dit gebeurt vaak in het geval van een verstoorde occlusie. Voor de sluiting
van de spleet in de kaak is een beugel nodig om de kaak breder te maken en de vorm te
herstellen. Op de leeftijd van ongeveer 12 jaar krijgen kinderen meestal een slotjesbeugel
voor rechtzetten van het volwassen gebit (14).

De operatie voor het sluiten van de
spleet in de kaak vindt plaats als de
kaak breed genoeg is geworden door
de beugel. Deze operatie vindt plaats
onder narcose en wordt uitgevoerd
door de kaakchirurg. Dit duurt 1 tot 3
uur. Er wordt een stukje kaak uit de
eigen heup of kin gesneden of er
wordt kunstbot gebruikt om de spleet
in de kaak op te vullen. Er worden
sneetjies gemaakt in het tandvlees
rondom de kaakspleet. Het tandviees
wordt opengeklapt en wordt aan de  16. Plaatsen van stukje bot in kaakspleet (6)

kant van het gehemelte aan elkaar

gehecht. Daarna wordt ook het

tandvlees richting de neus aan elkaar gehecht. Dan wordt het stukje bot, onder de neus, in
de spleet geplaatst. Tot slot wordt het tandvlees aan de kant van de lip dichtgemaakt om de
kaak te sluiten (6).

Osteotomie kan noodzakelijk zijn als de beugel de kaakstand niet voldoende heeft kunnen
corrigeren en de omgekeerde frontbeet nog steeds aanwezig is. Osteotomie is het
verplaatsen van de (boven)kaak om ervoor te zorgen dat de boven- en onderkaak goed op
elkaar passen. Bij deze operatie wordt de bovenkaak losgemaakt van het aangezichtsskelet
en vervolgens weer vastgezet in de juiste positie met behulp van platen en schroeven. Deze
operatie wordt uitgevoerd door de kaakchirurg en vindt plaats als de patiént volgroeid is (3,
15).

17. Losgemaakte bovenkaak bij de rode lijn (links) en vastgezet met platen en schroeven (rechts) (15)

Tot slot kunnen er neuscorrecties plaatsvinden om de scheve neus recht te zetten. Hierbij
werken de plastisch chirurg en de KNO-arts samen. Deze operaties worden uitgevoerd om
een zo goed mogelijk esthetisch resultaat te krijgen. Er kunnen veel verschillende correcties
worden uitgevoerd. Zo kan bijvoorbeeld het neustussenschot worden rechtgezet
(septumcorrectie), een neusgat worden vergroot of verkleind of de stand van de
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neusvleugels worden veranderd. Daarnaast zijn er ook verschillende lipcorrecties mogelijk.
Dit is meestal ten behoeve van het mooier maken van het litteken. De plastisch chirurg kan
het litteken opensnijden en opnieuw aan elkaar hechten. Ook kan de bovenlip opgevuld
worden met een stukje uit de onderlip. Vaak worden de neus- en lipcorrecties in dezelfde
operatie uitgevoerd (2,9).
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6. Wat zijn de ervaringen van personen met schisis?

Een schisis hebben is niet niks. Het heeft een enorme impact op je leven vanaf dat je
geboren wordt totdat je volwassen bent en zelfs daarna. Je jeugd zit vol met operaties,
narcoses en doktersafspraken. In deze deelvraag hopen wij een goed beeld te schetsen van
hoe het is om te leven met een schisis en te laten zien dat het ook mooie dingen met zich
mee kan brengen. Wij zijn op 5 november 2022 naar de Schisis Jongerendag in Nieuwegein
geweest om verhalen te horen over de ervaringen van jongeren met een schisis. Deze
leerzame dag werd georganiseerd door Schisis Nederland en ‘Wij hebben een schisis’. In
deze deelvraag worden de volgende onderdelen besproken:

e Doktersafspraken, operaties en narcoses

e Psychologische ervaringen

e Positiviteit

Doktersafspraken, operaties en narcoses

Het schisisproces begint allemaal in de buik. Tijdens de 20 weken echo of bij de geboorte
wordt de ouders verteld dat hun kind een schisis heeft. Vanaf dit moment begint het hele
traject. Regelmatig komen de ouders en kind op gesprek bij het schisisteam in het
ziekenhuis. Wat wij hebben vernomen is dat voor een groot aantal kinderen dit best wel een
heftige ervaring kan zijn. Je komt als klein kindje een kamer in met allemaal vreemde
mensen met een witte jas die allemaal naar jou gaan kijken en aan je mond gaan voelen. Als
klein kind kan dit best wel spannend zijn. Natuurlijk zijn er allerlei protocollen om het voor
een kind zo veilig mogelijk te laten voelen, maar dat neemt niet weg dat het toch een
onwennige situatie is. De eerste operaties vinden vaak al in het eerste levensjaar plaats.
Van deze operaties zijn geen herinneringen. Naarmate de kinderen ouder worden en
bewuster worden van situaties, beginnen de operaties ook beter bij te blijven. De vieze geur
van narcose konden sommige jongeren onderhand wel dromen. Buiten de operaties zelf
geeft de operatie ook andere gevolgen. Wanneer plan je een operatie, doe je het in de
vakantie of juist tijdens school en hoe lang heb ik nodig om te herstellen? Dit zijn allemaal
vragen die je bij iedere operatie telkens weer moet stellen.

Psychologische ervaringen

De psychologische ervaringen zijn voor iedereen met een schisis anders. De omgeving waar
je in opgroeit speelt daarin een grote rol. Wat wij hebben geleerd tijdens de Schisis
Jongerendag is dat het er maar net aan ligt bij wie je in de klas zit. De een had enorm lieve
klasgenootjes die allemaal erg veel steun gaven tijdens het gehele proces en de ander had
gemene klasgenootjes die grappen maakten en in sommige gevallen zelfs pestten.

Wij hebben gezien dat een schisis een deuk in je zelfbeeld kan geven. Al helemaal met de
huidige tijd waarin social media een grote rol speelt. ledereen wordt geconfronteerd met een
onrealistisch schoonheidsideaal. Als je niet aan dit ideaal voldoet dan heeft dat onbewust
een negatieve invioed op je zelfbeeld: het gevoel dat je niet goed genoeg bent. Het kan
steun bieden om te praten met lotgenoten of om iemand met een schisis te hebben tegen
wie je op kunt kijken.
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Positiviteit

Ondanks het feit dat een schisis voor moeilijkheden kan zorgen in je leven, geeft het ook
mooie dingen terug. Wij waren enorm blij om ook positieve verhalen te horen van jongeren
met schisis. Een aantal gaf aan dat ze met name in de puberteit hebben geworsteld met hun
zelfbeeld. Echter, toen de vraag gesteld werd of ze liever geen schisis hadden gewild, zei
vrijwel iedereen ‘nee’. De schisis is een stukje identiteit die ze maakt wie ze zijn. Het heeft
velen juist geleerd om van zichzelf te houden, ondanks de dingen waar ze wellicht niet
tevreden mee zijn. Dit is iets waar wij allemaal iets van zouden kunnen leren. Het was erg
ontroerend om te zien dat er nieuwe vriendschappen werden gesloten tijdens deze dag en
dat iedereen zich zo heeft opengesteld.
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Conclusie

Hoofdvraag;:
Hoe verloopt het schisistraject vanaf het ontstaan tot en met de verhelping van de schisis?

Wij willen onze hoofdvraag beantwoorden door middel van een samenvatting van het
theoretische onderzoek dat wij hebben uitgevoerd. Wij hebben verschillende deelvragen
onderzocht die allemaal een gedeelte van het schisistraject laten zien.

o Embryonale ontwikkeling:

Een schisis is een aangeboren afwijking en ontstaat dus al tijdens de zwangerschap. Het
kind wordt gevormd uit de 3 kiemlagen van het embryo: ectoderm, mesoderm en endoderm.
Cellen uit deze kiemlagen gaan zich specialiseren en vormen verschillende structuren. Er
ontstaat een neurale buis uit de ectoderm laag die neurale-lijst cellen bevat. Deze cellen
verplaatsen zich naar de voorkant van de gezichtsprominenten: frontale nasale prominentie,
maxillaire prominentie en mandibulaire prominentie. De verschillende prominenten groeien
naar elkaar toe en fuseren. Hierbij ontstaat het gezicht van het kind. Wanneer het kind een
schisis heeft, is er een probleem geweest dat ervoor heeft gezorgd dat de lip, kaak en/of
gehemelte niet goed aan elkaar is gefuseerd. Hierbij is er een spleet ontstaan wat dus de
schisis is. Een schisis ontstaat in 1 op de 5 gevallen door een genetische aandoening. Drie
veelvoorkomende zijn: een Pierre Robin sequentie, een 22gll-deletie en het Stickler
syndroom.

o Verschillende typen schisis:

Er zijn vier verschillende soorten schisis: de lipspleet (cheilo-schisis), de lip- en kaakspleet
(cheilo-gnatho-schisis), de gehemeltespleet (palato-schisis) en de lip-, kaak- en
gehemeltespleet (cheilo-gnatho-palato-schisis). Het kan dus gaan om een schisis in het
primaire, secundaire of primaire én secundaire palatum. Ze kunnen elk op veel verschillende
manieren voorkomen, waardoor ieder kind een unieke schisis heeft, afhankelijk van de mate
en het tijdstip van de verstoring tijdens de embryonale ontwikkeling. Er kan sprake zijn van
een enkel- of dubbelzijdige spleet en een complete of incomplete spleet. Er kan ook een
submuceuze spleet voorkomen waarbij het gehemelte intact oogt, maar de onderliggende
gehemeltespieren zijn gespleten.

¢ Prenatale diagnose van schisis:

Een schisis kan in sommige gevallen vastgesteld worden tijdens de zwangerschap. Tijdens
de zwangerschap zijn er twee momenten voor een prenatale screening, waar gekeken wordt
naar mogelijke afwijkingen en aandoeningen. De eerste vindt plaats in de 13e week van de
zwangerschap; hier is een schisis nog niet te constateren, doordat de verschillende weefsels
in het gezicht nog niet prominent genoeg zijn om op de echo te zien. De tweede vindt plaats
in de 20e week van de zwangerschap; hierbij is een schisis wel te constateren, omdat de
weefsels nu prominent genoeg zijn om een daadwerkelijke spleet op de echo te zien. Echter,
niet elk type schisis is te zien tijdens de prenatale screening. Vrijwel alleen de lipspleet (en in
sommige gevallen de kaakspleet) is prenataal op de echo zichtbaar.
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o Problemen die komen kijken bij een schisis:

Afhankelijk van het type schisis kunnen verschillende problemen optreden bij kinderen met
een schisis. Deze problemen komen voor op verschillende gebieden. In de tandheelkunde
zie je een groeiverstoring van de kaak, moeite met de gebitsverzorging en een eventueel
verhoogd risico op cariés en gingivitis. Ook kunnen er verschillende gebitsafwijkingen
voorkomen: agenesie, hypodontie, impacties, glazuurhypoplasie en verstoorde occlusie en
articulatie. Daarnaast is het lastig om kinderen met een schisis te voeden, omdat ze moeilijk
vaculm kunnen zuigen en zich vaak verslikken. Problemen met gehoor zijn het gevolg van
een niet-goed functionerende buis van Eustachius door een gehemeltespleet. Hierdoor zijn
er vochtophopingen in het middenoor en hebben schisiskinderen vaak last van
oorontstekingen en gehoorverlies. Bovendien hebben ze vaak problemen met hun spraak,
omdat er sprake is van hypernasaliteit, doordat de mond- en neusholte niet goed van elkaar
afgesloten kunnen worden. Hierdoor kunnen ze bepaalde klanken niet goed uitspreken,
waardoor ze minder goed verstaanbaar zijn. Kinderen met ten minste een lipspleet hebben
vaak een aangedane neus. De scheve neus zorgt voor een ‘ongewenst’ uiterlijk en het
brengt functionele problemen met zich mee. Tot slot is het hebben van een schisis voor veel
mensen ook een psychologische uitdaging.

+  Verhelping van de problematiek:

Een schisisteam bestaat uit veel verschillende specialisten die ieder bijdragen aan het
behalen van het beste resultaat. Zij werken volgens een protocol en stellen voor ieder kind
een uniek behandelplan op. De specialisten zijn een plastisch chirurg, KNO-arts, logopedist,
klinisch geneticus, MKA-chirurg, orthodontist, tandarts, psycholoog en een sociaal
maatschappelijk werker. Het schisistraject duurt vanaf de geboorte tot een leeftijd tussen de
16 en 20 jaar, omdat de kinderen dan zijn volgroeid. Op volwassen leeftijd kunnen er
eventueel nog enkele cosmetische ingrepen aan de kaak, neus of lip worden uitgevoerd. Het
traject bestaat uit verschillende operaties, afhankelijk van het type schisis. De problemen die
komen kijken bij het hebben van schisis worden opgelost door het sluiten van de lip, kaak en
het harde en zachte gehemelte. Daarnaast zijn er vaak beugels nodig. Voor ons
profielwerkstuk heeft Eefije meegekeken bij een operatie in het Juliana Kinderziekenhuis.
Tijdens de operatie werd het zachte gehemelte gesloten en er werden buisjes in het
trommelvlies geplaatst. Het kindje dat werd geopereerd had een Pierre Robin sequentie.

o Ervaringen van personen met een schisis:
Op 5 november 2022 zijn wij naar de Schisis Jongerendag in Nieuwegein geweest. We
hebben daar veel gesproken met jongeren die een schisis hebben en hebben daar veel
geleerd over hoe het daadwerkelijk is om te leven met een schisis. Een schisis hebben
brengt veel operaties en ziekenhuisbezoeken met zich mee. Dit heeft als kind best wel een
grote impact op je leven. We hebben gezien dat de ervaringen voor ieder persoon anders
zijn, maar dat er ook grote overeenkomsten zijn. Zo voelde vrijwel iedereen zich tijdens de
puberteit onzeker over zijn of haar schisis. Toch had bijna iedereen die wij hebben
gesproken deze dag een enorme zelfverzekerde uitstraling. ledereen was heel open over de
ervaringen en struggles en hebben allemaal een weg gevonden om hun schisis te omarmen.
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Voor vervolgonderzoeken bij ons thema hebben wij een aantal ideeén bedacht:

Verder ingaan op de verschillende aandoeningen die een schisis kunnen
veroorzaken en hoe het wellicht in de toekomst voorkomen kan worden.

Verder onderzoeken wat de sociale impact is van een gehoor- of spraakachterstand
bij een klein kind.

Verder bekijken hoe een schisisteam te werk gaat en hoe de verschillende
specialisten elkaar versterken tijdens het schisistraject.
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Nawoord

Tijdens het maken van ons profielwerkstuk hebben wij veel geleerd en wij zijn ontzettend blij
met het eindresultaat. Wij hebben ons best gedaan om zoveel mogelijk kanten van het
schisistraject te belichten en zijn van mening dat wij daar goed in zijn geslaagd. De
activiteiten die wij hebben mogen doen, hebben ons enorm geholpen, maar waren vooral
ook heel leuk en leerzaam. Met name het meelopen met het schisisteam en meekijken bij de
operatie heeft ons ook een bevestiging kunnen geven over de vervolgstudies die wij willen
gaan doen. Tandheelkunde en geneeskunde zijn onze passies en wij hopen onze dromen
waar te kunnen maken. Het is ook leuk om te zien dat onze interesses met dit onderwerp
samen zijn gekomen, wat onze samenwerking heeft bevorderd. De samenwerking ging
uitstekend en we hebben daar verder zelf niets op aan te merken.
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Logboek

Datum Wie Tijd Wat

Zondag 28 Eefje en 0,4 uur Overleg over onderwerp en richting, zodat
augustus Janna we dit donderdag met begeleider kunnen
2022 bespreken

Donderdag | Eefje en 0,5 uur Geneticus gemaild over voorstel meelopen
15/Vrijdag Janna bij schisis poli/operatie

16

september

2022

Donderdag | Eefje en 4 uur Plan van aanpak, eerste presentatie

27 oktober Janna voorbereiden. Info opdoen over

2022 schisistypen

Maandag 31 | Janna 1 uur Eerste presentatie voorbereiden, theorie
oktober

Maandag 31 | Eefje en 3 uur Research doen naar van der Woude
oktober Janna syndroom en embryonale ontwikkeling
Woensdag 2 | Eefje 0,7 uur informatie verwerken over embryonale
november ontwikkeling

Donderdag | Jannaen 5 uur Schisispoli meelopen in het HAGA

3 november | Eefje ziekenhuis

Zaterdag 5 | Jannaen 6 uur Schisis jongerendag Nieuwegein
november Eefje

Maandag 7 | Janna en 1,2 uur Aan de presentatie van het eerste
november Eefje beoordelingsmoment.

Vrijdag 11 Janna en 1 uur Eerste voortgangspresentatie

november Eefje

Zondag 20 Eefje en Janna 3 uur Deelvraag 1 (Eefje) en 4/5 (Janna)
november Janna Eefje 3,5 uur

Maandag 21 | Eefje en 1,2 uur Deelvraag 1 (Eefje) en 2 (Janna)
november Janna

Donderdag | Eefje en 1 uur Deelvraag 1 (Eefje) en 2 (Janna)

1 december | Janna

Vrijdag 2 Janna 2 uur Deelvraag 2

december

Zondag 4 Eefje en 2 uur Deelvraag 2 en titelpagina maken (Janna)
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december Janna Deelvraag 1 (Eefje)

Maandag 5 | Janna 3,5 uur Afronden deelvraag 2 (Janna)
december

Dinsdag 6 Janna 1 uur Bronnenlijst deelvraag 2 in APA
december

Zaterdag 10 | Eefje 2 uur Deelvraag 1

december

Zondag 11 Janna 2,5 uur Deelvraag 4 en 5

december

Maandag 12 | Janna 1 uur Deelvraag 4 en 5

december

Woensdag Janna 45 min Deelvraag 4

14

december

Donderdag | Eefje en 1 uur Deelvraag 4 (Janna) en 1 (Eefje)

15 Janna

december

Maandag 19 | Janna 1 uur Deelvraag 4 en tweede

december voortgangspresentatie voorbereiden
Woensdag Eefje 6 uur Meekijken bij operatie in JKZ Den Haag en
21 tweede voortgangspresentatie
december voorbereiden

Donderdag | Eefje 0,5 uur Tweede voortgangspresentatie

22

december

Woensdag Eefje 2 uur Voorwoord schrijven, opmaak netversie
28

december

Vrijdag 30 Eefje 0,75 uur Uitleg echoscopie schisis — deelvraag 3
december

Maandag 2 | Eefje 7 uur Deelvraag 1 afronden, deelvraag 3 en 6
januari beginnen

Maandag 2 | Janna 1 uur Deelvraag 1 en 2 checken

januari

Dinsdag 3 Janna 45 min Deelvraag 4

januari

Woensdag 4 | Eefje 1,5 uur Bronnenlijst deelvraag 1 maken en
januari aanduiden in de tekst
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Woensdag Janna 2 uur Deelvraag 4

4 januari

Donderdag | Eefje 1 uur Deelvraag 5, operatie 21 december

5 januari

Vrijdag 6 Janna 2 uur Deelvraag 4

januari

Zaterdag 7 Eefje 2 uur Deelvraag 5, operatie 21 december

januari

Maandag 30 | Eefje 2 uur Deelvraag 1 feedback verwerkt, Conclusie

januari en nawoord schrijven

Dinsdag 31 | Janna 4.5 uur Feedback verwerken en deelvraag 4

januari

Woensdag 1 | Janna 2 uur Deelvraag 4 afmaken en bronnenlijst

februari

Donderdag | Janna 1 uur Bronnen bij deelvraag 4 aanduiden in de

2 februari tekst en stukken tekst controleren

Zaterdag 4 | Eefje 5,5 uur Conclusie schrijven, samenvatting

februari schrijven. Deelvraag 3 verwerken, opmaak

Zondag 5 Janna 1,5 uur Deelvraag 5

februari

Maandag 6 | Janna 4.5 uur Deelvraag 5, conclusie deelvraag 2 en 4,

februari opmaak

Maandag 6 | Eefje 4 uur Deelvraag 1 verwerken, bronnen

februari

Dinsdag 7 Janna 7,5 uur Deelvraag 5 afmaken

februari

Dinsdag 7 Eefje 2 uur Deelvraag 1 + opmaak

februari

Woensdag 8 | Janna 2 uur Bronnenlijst deelvraag 5 afmaken, opmaak,

februari conclusie deelvraag 5 schrijven, afronden
pws

Woensdag 8 | Eefje 2 uur Afronden pws, deelvragen checken

februari
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