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1. Inleiding

1.1 Waarom een meerjarenplan?

Een meerjarenplan is een plan dat de koers aangeeft die de vereniging in een bepaalde periode wil varen.
Het dient als leidraad voor de bestuurders van Schisis Nederland.

In 2025 bestaat Schisis Nederland 5 jaar en heeft het een indrukwekkende groei doorgemaakt. Er zijn diverse
ledenactiviteiten ontstaan en die hebben inmiddels aan vaste plek op de jaaragenda. De afgelopen vijf jaar
heeft het bestuur verschillende wisselingen ondergaan en bestaat het uit 5 leden (op het moment van
totstandkoming van dit plan). Het bestuur wordt aangevuld met een verenigingsmanager.

De afgelopen jaren is er veel tijd geinvesteerd in de contacten met de lokale Schisisteams. We onderhouden
hier dan ook een prettige band mee, waarbij er op geregelde basis contact is om de banden warm te houden.

Het beleidsplan 2026 — 2030 bevat op hoofdlijnen de beleidsvoornemens van het voorgaande bestuur 2020-
2025. Daarmee dient het niet alleen als leidraad voor de bestuurders van Schisis Nederland, maar ook voor
de andere vrijwilligers. Ook geeft het de individuele leden meer inzicht wat zij van Schisis Nederland mogen
verwachten. Het biedt informatie aan over de activiteiten in de komende jaren. Dit beleidsplan moet gezien
worden als een kader, maar niet als keurslijf. We zullen als vereniging inspelen op actuele ontwikkelingen.

1.2 Historie Schisis Nederland

Schisis Nederland werd op 1 januari 2019 opgericht als zelfstandige vereniging na opsplitsing van de
toenmalige BOSK, een organisatie voor mensen met verschillende lichamelijke aandoeningen. Het bestuur
begon met drie personen, waarbij praktische zaken zoals administratie en de organisatie van activiteiten en
vrijwilligers door het gehandhaafde BOSK-ondersteuningsbureau geregeld zouden worden. Dankzij een
jaarlijkse subsidie van het Ministerie van VWS beschikte de vereniging over een min of meer stabiel inkomen
om personele en materiéle uitgaven te bekostigen.

In 2020 besloot Schisis Nederland tot uitbreiding van het bestuur naar vijf personen. Het
ondersteuningsbureau, intussen omgedoopt tot het Landelijke Bureau, kon namelijk minder tijd per
vereniging besteden, omdat het voor vier verenigingen werkte. Verder werd er een jaarprogramma
ontwikkeld met drie ledendagen, een eigen website en een eigen magazine. In werkgroepen zorgden
bestuursleden samen met ledenvrijwilligers voor de realisatie van de verschillende activiteiten. Een in 2021
aangestelde verenigingsmanager waarborgt sindsdien de codrdinatie en organisatie van het programma.

Op 31 december 2023 werd Het Landelijk Bureau opgeheven. Schisis Nederland nam vanaf 2024 daarom het
stokje voor administratieve en financiéle taken over en besteedt deze taken momenteel uit aan het bureau
Qs1o0.

Bij het bereiken van het vijfjarig bestaan was het ledenaantal gegroeid van minder dan honderd naar ruim
driehonderd. Veel leden zijn bereid tot vrijwilligerstaken en blijven dit langere tijd doen. Dit is gunstig voor
de continuiteit en stabiliteit van de verschillende activiteiten. Schisis Nederland verwacht met haar
programma-aanbod meer belangstelling en actieve betrokkenheid te genereren, waardoor meer nieuwe
leden en vrijwilligers worden aangetrokken. Zo kan de vereniging groeien, bekender worden en in de
samenleving meer aandacht en begrip tot stand brengen voor mensen met een schisis.
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2. Bestuur
2.1 Samenstelling
In 2025 bestaat het bestuur uit 5 leden en heeft het de volgende samenstelling:

Dick de Haan Voorzitter

Niels van den Berg Penningmeester
Harm Nap Secretaris

Germaine van Hecke  Algemeen bestuurslid
Nellienke Duijzer Algemeen bestuurslid

2.2. Groeivan het bestuur

Schisis Nederland maakte de afgelopen jaren een mooie groei door. Om de kwaliteit, de missie en visie te
waarborgen is het bestuur voornemens om het bestuur te laten groeien met minimaal 2 bestuursleden.
Hiervoor worden diverse wervingsactiviteiten uitgezet.

Hierbij wil het bestuur inzetten op de volgende aspecten:

Uitbreiden van het bestuur naar 7 leden, zo mogelijk met juridische en met verzekeringsexpertise.
Voor de functies voorzitter, secretaris en penningmeester een tweede bestuurslid aanwijzen.

De portefeuille ‘PR-officer’ toekennen (betreft de aansturing werkgroepen PR & Communicatie en
Werving & Bereik).

Aansturing van werkgroepen voor Stickler Syndroom en Pierre Robin.
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3. Missie en Visie

Schisis Nederland ontvangt als vereniging een jaarlijkse subsidie van het ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport (VWS). Met deze subsidie kunnen we een activiteitenprogramma aanbieden dat zich richt
op lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging.

Bij de realisatie van verschillende activiteiten binnen deze thema’s hanteren we de volgende missie en visie
als uitgangspunt.

3.1 Missie

Schisis Nederland streeft naar een samenleving waarin iedereen met een schisis — van jong tot oud — met
vertrouwen, kracht en eigenwaarde kan leven. Als vereniging van en voor mensen met een schisis zetten wij
onze kennis, ervaring en betrokkenheid in om hen en hun naasten te ondersteunen bij het benutten van hun
kansen en mogelijkheden.

3.2 Visie

Wij geloven in een inclusieve samenleving waarin mensen met een schisis zich erkend, gesteund en

verbonden voelen. Om dit te bereiken, richten wij ons op:

1. Het versterken van zelfvertrouwen.
We ondersteunen kinderen, jongeren en volwassenen met een schisis, evenals hun ouders, in het
ontwikkelen van zelfvertrouwen en veerkracht. Acceptatie, trots en zekerheid zijn daarbij van groot
belang. We bieden activiteiten, lotgenotencontact en informatie die helpt bij het omgaan met schisis.

2. Het bieden van betrouwbare informatie.
We voorzien in actuele, begrijpelijke en toegankelijke informatie over behandelopties, psychologische
ondersteuning en de zorgstructuur rondom schisis. Hierbij maken we gebruik van zowel professionele
expertise als van de ervaringskennis van mensen met een schisis, ouders en andere betrokkenen.

3. De samenwerking en belangenbehartiging.
We onderhouden nauwe relaties met medische professionals, beleidsmakers, verzekeraars en andere
patiéntenorganisaties. Schisis Nederland wil als expertisepartner actief deelnemen aan beleidsvorming,
richtlijnontwikkeling en kwaliteitsbewaking binnen de zorg.

3.2.1 Eigen kracht van kinderen én ouders versterken

Schisis Nederland wil zich als vereniging inzetten voor kinderen met een schisis en ze het gevoel geven dat
ze goed zijn zoals ze zijn. Acceptatie, trots en zekerheid zijn daarbij van groot belang. Om de eigen kracht te
versterken, is het volgens Schisis Nederland cruciaal dat ook ouders zich mentaal gesteund voelen en
voldoende geinformeerd zijn bij het begeleiden van hun kind gedurende de verschillende fasen van de
behandeling.

Schisis Nederland wil daarom ook ouders informatie geven over schisis, opvoeding en het belang om
psychisch sterk te staan. We maken hierbij niet alleen gebruik van de kennis en kunde van onderzoekers en
behandelaars in de sociaalpsychologische zorg, maar ook van de ervaringskennis van andere ouders.

3.2.2 Keuzes maken op basis van betrouwbare informatie

Als je kind met een schisis wordt geboren, komt er als ouder veel op je af. Er wordt direct bij de geboorte
een stappenplan voor de behandeling van de schisis gemaakt. Schisis Nederland wil gezinnen hierbij steunen
en ingaan op vragen over die behandelingen en het dagelijks leven van het kind, nu en later.

We willen met deze informatie ouders ook helpen de goede zorgvraag te stellen. Het is ook van belang dat
de behandelaars de ouders betrekken bij de behandeling van hun kind en dat ze samen met de ouders
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beslissen wat de beste behandeling is. Schisis Nederland zoekt daarom ook de verbinding met de
behandelaars van de verschillende Schisisteams.

3.2.3 Samenwerking

Schisis Nederland vindt het belangrijk dat het een goede samenwerkingsrelatie onderhoudt met alle partijen
in de zorg en behandeling rondom schisis, zowel op medisch als op sociaal-emotioneel gebied. Schisis
Nederland draagt daardoor bij aan goede informatievoorziening voor ouders en kinderen, aan het versterken
van het gezamenlijk beslissen bij de behandeling, en aan aandacht voor het stimuleren van zelfvertrouwen
en weerbaarheid.
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4. Ambities 2026 - 2030

Schisis Nederland heeft sinds de oprichting in 2019 een jaarprogramma van activiteiten en diensten
ontwikkeld. De vereniging streeft ernaar om dit met hulp van vrijwillige leden en enkele beroepskrachten te
realiseren en waar nodig te optimaliseren. Daarnaast zijn voor de beleidsperiode 2026 — 2030 de
onderstaande ambities geformuleerd.

4.1 Zichtbaarheid en groei

Door actief de vereniging te promoten op verschillende manieren, stijgt de zichtbaarheid van de vereniging.
Schisis Nederland streeft ernaar te groeien in ledenaantal. Met een hoger ledenaantal vergroot Schisis
Nederland de mogelijkheid tot differentiatie in doelgroepen en uitbreiding van activiteiten. Bovendien
vergroot een hoger ledenaantal mogelijk het aantal inzetbare vrijwilligers. Deze vrijwilligers zijn onmisbaar
voor de continuiteit van Schisis Nederland. Meer leden en vrijwilligers komen de doelstellingen van de
vereniging ten goede. Eén van de middelen om de zichtbaarheid te vergroten is sociale media. Ook wil Schisis
Nederland logeerpop Robin extra onder de aandacht brengen en promoten onder (potentiéle) leden.

4.2 Uitbreiden ledencontacten
Het bestuur heeft de ambitie om de komende jaren het aantal momenten van ledencontact uit te breiden.
Hierbij heeft het bestuur twee ambities neergelegd:
a) Een uitstapje.
Realisatie van een ledendag (op basis van externe financiering) waarbij leden in eigen kring een park of
attractie kunnen bezoeken en onderlinge ontmoeting meer vrijblijvend en laagdrempelig is.
b) Een regiodag.
Fysieke nabijheid tussen vereniging en (potentiéle) leden versterken door middel van regionaal
georganiseerde, korte bijeenkomsten, gericht op ontmoeting en informeren

4.3 Uitbreiden belangenbehartiging

a) NVSCA — Een structurele vorm van samenwerking ontwikkelen met (het bestuur van) de Nederlandse
Vereniging voor Schisis en Craniofaciale Aandoeningen, gericht op aandachtspunten zoals het patiénten
belang bij visitaties, zorgverzekering voor volwassenen met een schisis en bevorderen van
onderzoeksinitiatieven op schisisgebied.

b) Expertisecentra — Een systematische werkwijze ontwikkelen waarmee er een onderbouwde beoordeling
van expertisecentra voor schisisbehandeling komt.

c) Zorgverzekering — Bijdragen aan gunstigere voorwaarden m.b.t. declaratie zorgkosten bij behandeling
van schisis gerelateerde klachten bij volwassenen.

4.4 Initiatieven stimuleren WEIS (Waardering Externe Initiatieven voor Schisisbekendheid)

Het bestuur wil een beleid ontwikkelen en publiceren waarmee particuliere initiatieven die bijdragen aan
bekendheid van schisis en Schisis Nederland, inhoudelijk en financieel kunnen worden gewaardeerd en
ondersteund.

4.5 Ledenvraag

Schisis Nederland wil in 2026 een uitvraag doen naar de behoefte van haar leden. Het doel hiervan is om de
(te ontplooien) activiteiten beter aan te laten sluiten op de wensen en behoeften van de leden van Schisis
Nederland.

4.6 Papieren Magazine
Schisis Nederland onderzoekt de mogelijkheden het magazine Aanzicht met een hogere frequentie per jaar
te laten drukken. Dit ten opzichte van een eenmalige jaarlijkse editie.
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5. Activiteitenprogramma

Het jaarprogramma omvat bij aanvang van dit beleidsplan het volgende activiteitenprogramma:

Landelijke Schisisdag

Algemene ledenvergadering

Schisis Conferentie

Jongerendag

Gezinsdag (nieuw)

Uitgifte van de nieuwsbrief (2x per jaar)
Uitgifte magazine Aanzicht (2x per jaar)
Logeerpop Robin

Berichtgeving op sociale media en de website
Ledenloket

Meerjarenbeleidsplan 2026-2030 8

Schisis
Nederland

©



