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Schisis Nederland Jaarverslag 2025

Introductie

Voor je ligt alweer de zevende editie van het jaarverslag van Schisis Nederland. Meestal schrijf ik deze
introductie nadat de overige onderwerpen al in het verslag zijn besproken. Het is telkens weer heel plezierig
om daarmee te kunnen vaststellen dat er in het afgelopen verenigingsjaar van alles is gebeurd én dat er ook
altijd weer kleine verrassingen tussen zitten.

Inmiddels hebben we een evenwichtig jaarprogramma tot stand gebracht. De verschillende werkgroepen
hebben hierin ondertussen een behoorlijke ervaring opgebouwd. Het jaarlijkse programma wordt door de
leden ruim voldoende gewaardeerd. Heel grote, onverwachte veranderingen zien we daar bijna niet
voorkomen. Gelukkig maar, want dat geeft rust en duidelijkheid.

Ledengroei? Check! Opnieuw een forse stijging. Bestuurswisselingen? Check! Mensen nemen afscheid, soms
is het even spannend, maar uiteindelijk dienen zich toch weer nieuwe kandidaten aan.

Toch kwamen in 2025 ook nieuwe kwesties onder onze aandacht. Zo hebben we serieuze stappen gezet om
beter onderbouwd te kunnen inspelen op de beoordelingsaanvraag van schisisteams die erkend willen
blijven (of worden) als Expertise Centrum voor Zeldzame Aandoeningen. Daarnaast hebben we de Gezinsdag
aan ons programma toegevoegd. Wie erbij was in de dierentuin, weet hoe succesvol dat is verlopen! En dan
Robin, onze poppenvriend(in). Heel populair, gaat vaak uit logeren en blijft een enorme aandachtstrekker.
Maar er waren echt nieuwe Robins nodig en die zijn niet zomaar gevonden. Na lang speurwerk ontdekten
we dat een zusterorganisatie voor mensen met een schisis in Australié in eigen beheer deze poppen kon
leveren. Dat is gelukt, maar het kostte wat geduld...

Binnen onze verenigingsstructuur hebben we in 2025 de werkgroep voor Stickler en Pierre Robin opgesplitst
in twee afzonderlijke werkgroepen. Hoewel soms bij zowel de diagnose Stickler als Pierre Robin ook sprake
is van een schisis, lopen de kenmerken van deze aandoeningen dusdanig uiteen dat een specifieke
benadering van zorgen, behandeling, lotgenotencontact, informatievoorziening en dergelijke
gerechtvaardigd is.

Tot slot wil ik wijzen op onze website die ogenschijnlijk ongewijzigd, vertrouwd en betrouwbaar overkomt
(en dat ook is!), maar dit jaar achter de schermen flink is aangepakt en verbeterd. Neem eens een kijkje en

ervaar het maar.

Kortom: 2025 was een goed jaar om op terug te kijken. Daarbij blijven we als bestuur uitkijken naar jullie
deelname, suggesties en voor wie meer kan bieden; je hulp bij activiteiten.

Namens het bestuur,

Dick de Haan (voorzitter)
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1. Algemene Leden Vergadering
De ALV van 2025 vond plaats op maandag 14 april in aanwezigheid van zeven leden, vier bestuursleden en

twee ondersteuners. Na het welkom door de voorzitter, presenteerde Germaine van Hecke een kort
overzicht van de activiteiten in 2024, toegespitst op de viering van het vijfjarig jubileum. Daarna gaf ze een
vooruitblik op de activiteiten en voorgenomen ontwikkeldoelen van 2025. Specifiek werd ingegaan op een
nieuwe activiteit voor leden: de Gezinsdag — dit jaar in de vorm van een dagje naar de dierentuin. De
bespreking van en instemmingsprocedure bij de gebruikelijke, formele stukken verliep zonder
opvallendheden en eindigde met een positieve uitkomst. Tot slot werd Harm Nap voorgesteld als nieuw
bestuurslid, tot goedkeuring van de vergadering.

2. Bestuur

2.1 Samenstelling

In 2025 heeft het bestuur voor korte tijd op volle sterkte kunnen functioneren. Waar eind 2024 Amber
Rehman en Harm Nap zijn toegetreden tot het bestuur, heeft Amber in de loop van 2025 toch afscheid
genomen als bestuurslid. Amber blijft betrokken bij Schisis Nederland als vrijwilliger en heeft zich ingezet
voor de Gezinsdag in september.

Door het afscheid van Amber heeft de gewenste uitbreiding vertraging opgelopen. Het bestuur zet de
beschikbare kanalen in om nieuwe bestuursleden te werven. Ook wordt het bestaande ledenbestand actief
benaderd en wordt er gepolst of er interesse is in een bestuursfunctie.

In 2025 zijn de gesprekken gestart met twee nieuwe aspirant-bestuursleden. Eind 2025 waren deze
gesprekken in de afrondende fase en is de verwachting dat deze bestuursleden toe zullen treden tot het
bestuur. Ook heeft Niels van den Berg aangekondigd dat hij op de ALV van 2026 zijn functie als
penningmeester/bestuurslid beschikbaar zal stellen. Het bestuur is op zoek naar een opvolger.

Eind 2025 heeft het bestuur van Schisis Nederland de volgende samenstelling:

Dick de Haan Voorzitter

Niels van den Berg Penningmeester
Harm Nap Secretaris

Nellienke Duijzer Algemeen bestuurslid

Germaine van Hecke  Algemeen bestuurslid

2.2 Rooster van aftreden
De Algemene Ledenvergadering van 14 april 2025 heeft ingestemd met het volgende rooster van aftreden.

Rooster van Aftreden Bestuur Schisis Nederland Versie 2026

Naam

2019

2020

2021

2022

2023

2024

2025

2026

2027

2028

2029

2030

Dick de Haan (vz)

18t vz

2°t. vz

A/n

Nellienke Duijzer

1°t. lid

2¢t. lid

A/n

Niels van den Berg (pm)

1 t. pm

A/n

Germaine van Hecke

1et. lid

A/h

Harm Nap (sc)

1¢t. lid

A/h

(vz=voorzitter; sc=secretaris; pm=penningmeester; t=termijn; A=aftredend; h=herbenoembaar; n=niet-herbenoembaar)

2.3. Overleg
Het bestuuris in 2025 tien keer samengekomen voor een bestuursvergadering. Begin 2025 heeft het bestuur

uitgesproken meer live te willen vergaderen om de onderlinge verbinding met elkaar te versterken. Dit heeft
geresulteerd in drie vergaderingen live, waarbij er verschillende locaties zijn aangedaan. Eind februari is het
bestuur samengekomen voor een Heidag in Linschoten. De vergadering van april valt traditioneel samen met
de (online) Algemene Ledervergadering. In juli is de bestuursvergadering niet doorgaan wegens het niet
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aanwezig zijn van urgente zaken. Eind september is het bestuur, in Amersfoort, bijeengeweest voor het
jaarlijkse etentje.

In 2025 is negenmaal werkoverleg geweest tussen de bestuursvoorzitter en de verenigingsmanager. Het doel
van deze gesprekken is om incidentele kwesties te bespreken die niet door reguliere portefeuilles worden
ondervangen; om de ontwikkeling of uitvoering van verenigingsbeleid te monitoren en zo nodig bij te stellen;
en om vanuit de verantwoordelijkheid als opdrachtgever de werkrelatie en het daarbij ervaren welbevinden
aan de orde te stellen.

2.4 Adviescollege
Het Adviescollege is tweemaal online bijeengeweest. In februari is onder meer besproken hoe Schisis

Nederland meer mensen met een niet-westerse achtergrond zou kunnen bereiken, omdat wordt
verondersteld dat ook binnen die doelgroep kinderen en volwassenen met een schisis voorkomen.

Daarnaast is in juli een bijeenkomst geweest waarbij ook het bestuur was uitgenodigd. Aanwezig waren vier
collegeleden en drie bestuursleden. In deze ontmoeting stond de kwestie centraal of en zo ja, hoe je een
onbekende zou aanspreken die zelf een schisis heeft of een kind met een schisis begeleidt.

In het voorjaar heeft één collegelid afscheid genomen, omdat diens werkzaamheden nog maar minimaal met
schisisbehandeling te maken hebben.

2.5 Professionele ondersteuning
2.5.1 Verenigingsmanager

Het verenigingsmanagement wordt verzorgd door MR-Support in de persoon van Marieke te Rijdt. Marieke
ondersteunt en stuurt alle verschillende werkgroepen en het bestuur aan. Haar werkzaamheden zorgen voor
continuiteit en eenheid van de vereniging, maar de vereniging kan niet zonder alle vrijwilligers en hun
enorme inzet!

2.5.2QS10

Schisis Nederland heeft sinds 1 januari 2024 de backoffice diensten ondergebracht bij QS10 te Den Bosch. Na
een periode van elkaar leren kennen en ontdekken welke werkwijzen passen bij Schisis Nederland heeft er
bij QS10 een personeelswissel plaatsgevonden. Daardoor was er opnieuw een periode van elkaar weer deels
leren kennen. Ondanks dat is de samenwerking ook in 2025 succesvol gebleven. Een evaluatie van de
samenwerking zal plaatsvinden in de eerste maanden van 2026.

2.5.3. Communicatie

De ondersteuning voor website, het magazine en de nieuwsbrief is na het vertrek van Diederik Vermeulen
ondergebracht bij zelfstandige ondernemers; Nicky Blijleven en Marleen Kroon. Zij worden ondersteund
door de verenigingsmanager en uiteraard de vrijwilligers van de PR- en communicatiewerkgroep. Marleen
was al langer bekend bij Schisis Nederland als vrijwilliger (onder meer bij de werkgroep Landelijke Schisisdag)
en Nicky heeft in 2024 een belangrijke rol gespeeld bij de totstandkoming van het Jubileummagazine.
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2.6 Patiéntenfederatie

Op 28 mei is Schisis Nederland geaccepteerd als regulier lid van de Patiéntenfederatie (PF). Dit lidmaatschap
is beschreven op onze website. Via mail worden we regelmatig geinformeerd over acties die door de PF
worden uitgevoerd of diverse activiteiten die worden aangeboden. In juni is een webinar bijgewoond over
het deelnemen aan de beoordelingsprocedure bij een aanvraag voor Expertise Centra Zeldzame
Aandoeningen. In november is deelgenomen aan een Informatiemarkt over ‘Samen Beslissen’.

2.7 Fondsenwerving
2.7.1. Menzis Fonds

Op 24 juni was een afvaardiging van Schisis Nederland aanwezig in s Bijdrage MenzisFonds

AR _— -

Wageningen bij de uitreiking van het Menzis Fonds. Daarbij is ons een ol - B[
check toegekend van €1000. ‘Samen’ met pop Robin mocht Dick de Haan
de check in ontvangst nemen. Het bedrag is besteed aan de dierentuindag.

T

3. Leden

Het jaar 2025 is voor de vereniging een bijzonder succesvol jaar. Waar we aan het einde van 2024 afsloten
met 276 leden, is dit aantal in 2025 toegenomen tot maar liefst 323 leden. Dat betekent een groei van 47
leden. Deze mooie prestatie laat zien dat steeds meer mensen de weg vinden naar onze vereniging en zich
willen aansluiten bij onze gemeenschap.

De symbolische doorbraak van 300 leden werd dan ook feestelijk gevierd tijdens de Landelijke Dag. Onder
een gezellige sfeer en met veel enthousiasme werd er samen geproost op deze mijlpaal, uiteraard met een
heerlijk gebakje erbij. Het was een mooi moment van verbondenheid en trots voor iedereen die zich inzet
VOOr onze vereniging.

De grootste groei was te zien binnen de categorie ouder/verzorger van een kind met schisis. Deze groep telt
nu 158 leden, wat betekent dat zich maar liefst 31 nieuwe leden hebben aangesloten binnen deze categorie.
Dit toont aan dat onze organisatie steeds beter weet waar de behoefte ligt: bij ouders en verzorgers die
steun, kennis en contact zoeken met anderen in een vergelijkbare situatie.

Ook bij andere categorieén is groei zichtbaar. Het aantal jongerenleden is gestegen met 4 nieuwe leden,
waardoor het totaal nu op 33 staat. De groep naastbetrokkenen groeide eveneens met 4 leden en telt nu 12
leden in totaal. Daarnaast hebben zich ook 5 nieuwe volwassen leden aangemeld, waarmee deze groep een
steeds stabieler onderdeel vormt van onze vereniging.
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4. Activiteiten

4.1 Landelijke Schisisdag 2025

De Landelijke Schisisdag vond plaats op 15 maart te Nieuwegein. Met 41 gezinnen (89 personen) was het
een groot succes. Verschillende activiteiten en workshops voor jong en oud maakten het een gevarieerde
dag vooriedereen. De organiserende werkgroep kijkt terug op een geslaagde dag. Een inhoudelijke terugblik
is te lezen op de verschillende sociale media van Schisis Nederland.

4.2 Schisisconferentie

In 2025 is voor de vijfde keer de Schisis Conferentie georganiseerd. Een dag vol informatie en samenzijn voor
de volwassen leden van Schisis Nederland. De Schisis Conferentie wordt georganiseerd door leden van het
bestuur, de verenigingsmanager en vrijwilligers. Via sociale media, het magazine, de website en de
nieuwsbrief is deze dag onder de aandacht gebracht bij de leden.

In de ochtend deelde Annelies Boersen (orthopedagoog en psycholoog) haar ervaringsverhaal (zij heeft een
schisis) en belichtte daarna het omgaan met een trauma en de verwerking daarvan. Als afsluiter van het
ochtendprogramma was Markus Stevens de gastspreker. Hij is anesthesioloog in het UMC in Amsterdam. Hij
vertelde over de verschillende vormen van verdoving bij operaties.

’s Middags was Jurgen te Rijdt onze gast. Hij was KNO-arts in het Isala in Zwolle en maakte deel uit van het
schisisteam. Jurgen is gepensioneerd, maar desondanks was hij bereid een interessante voordracht te geven
over alles wat met KNO te maken heeft bij mensen met een schisis. Deze voordracht maakte veel emoties
los bij de aanwezigen.

4.3 Jongerendag 2025
Zaterdag 1 november was de jaarlijkse jongerendag van Schisis Nederland. Dit keer in aangepaste vorm

waarin we met een klein groepje bij elkaar zijn gekomen in Utrecht. We waren in totaal met 10 personen.
We begonnen de dag om 11:00 met een korte kennismaking in een mooi restaurant. Vervolgens trokken we
om 11:45 uur niet de stoute schoenen, maar de bowlingschoenen aan en hebben we in een uur tijd onze
bowlingskwaliteiten kunnen verbeteren. Ondanks dat menig bowlingbal toch de goot in ging, was de pret er
niet minder om en was het erg gezellig.

Na het bowlen zijn we nog samen naar een knus cafeetje gegaan, waar de tijd voorbijvloog met gesprekken
over daadwerkelijk van alles. School, werk, vrienden, hobby’s, maar wat ons uiteindelijk allemaal bindt is de
ervaring van het hebben van een schisis en dat maakt dat we soms aan weinig woorden genoeg hebben.
Rond een uur of drie zijn we ieder onze eigen weg gegaan van lekker shoppen, de stad nog in of rustig terug
naar huis. Oftewel, een zeer geslaagde en gezellige dag met een fijne groep!

4.4 Werkgroep Robin Sequentie en Stickler

Het afgelopen jaar is besloten om de werkgroep Stickler & Pierre Robin op te splitsen in twee werkgroepen;
een werkgroep voor het Stickler syndroom en een voor de Pierre Robin sequentie. Hierdoor kunnen we
gerichter aan de slag met de thema’s die voor beide groepen belangrijk zijn.

4.4.1. Werkgroep Stickler

De Stickler werkgroep heeft na de splitsing een aantal nieuwe leden verwelkomd. Wij richtten ons het
afgelopen jaar op het organiseren van een webinar met een specialist, welke in april 2026 op de planning
staat. Daarnaast werkten we aan de herziening van de websitetekst. Het doel is om de tekst uitgebreider te
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maken en daarmee meer informatie te delen over Stickler. De informatie zal zowel uit (nieuwe)
wetenschappelijke kennis als ervaringsverhalen gaan bestaan.

In maart is afscheid genomen van Martijn Riet als codrdinator van de werkgroep voor Pierre Robin en Stickler.
Hij heeft deze taak als bestuurslid uitgevoerd. Na zijn aftreden als bestuurslid heeft Martijn deze taak als
vrijwilliger voortgezet. Het bestuur heeft hem hiervoor het Certificaat ter Waardering toegekend. Het vertrek
van Martijn Riet heeft er mede toe geleid dat de werkgroep is opgesplitst in twee specifiek
aandoeningsgerichte werkgroepen, voor Stickler én voor Pierre Robin.

4.4.2 Pierre Robin Sequentie

Na het splitsen van de werkgroep Stickler en Pierre Robin is de Pierre Robin werkgroep met drie leden en de
verenigingsmanager voortvarend van start gegaan. Er is een begin gemaakt met het uitbreiden en
actualiseren van informatie voor op de website. De website wordt aangevuld met medische informatie en
met ervaringsverhalen. Zo hoopt de werkgroep bij Schisis Nederland een plek te creéren waar mensen met
de Pierre Robin sequentie, ouders en andere naasten informatie en herkenning kunnen vinden.

In 2025 zijn de voorbereidingen getroffen voor een online informatiebijeenkomst. Tijdens deze avond zal
ook de gelegenheid geboden worden om elkaar digitaal te ontmoeten. De online informatiebijeenkomst

heeft plaatsgevonden op 4 februari 2026.

4.5 Robin, de pop met een schisis

Met vier exemplaren wordt de beschikbaarheid van Robin gewaarborgd. Het intensieve gebruik levert ook
slijtage op. Hierdoor was het noodzakelijk om op zoek te gaan naar nieuwe poppen. Uiteindelijk werd bij
CleftPALs Queensland, een zusterorganisatie in Australié, de mogelijkheid gevonden om poppen met een
schisis te laten maken. In maart zijn drie poppen besteld en — als gevolg van diverse verzendformaliteiten —
in september geleverd.

Intussen wordt er gewerkt aan de kleertjes van Robin, zodat de nieuwe poppen ook aangekleed worden in
de huisstijl van Schisis Nederland. Robin is acht keer geleend dit jaar. Ondertussen is het logeerpakket
uitgebreid met een vriendenboekje. Er zijn al verschillende kinderen die dit hebben ingevuld. Het idee is dat
dit op een later tijdstip wordt gedeeld op de website van Robin.

4.6 Gezinsdag 2025
In september heeft de Gezinsdag van Schisis Nederland plaatsgevonden. Voor de eerste editie is gekozen
voor een informele opzet, zonder sprekers of lezingen van artsen of andere specialisten. De focus van de

Gezinsdag lag op een dag samenzijn in een informele setting en het elkaar ontmoeten. De Gezinsdag heeft
plaatsgevonden in de Ouwehands Dierenpark in Rhenen. In totaal zijn er ongeveer honderd aanwezigen
geweest die een fijne dag met elkaar hebben gehad en hebben kunnen genieten van een dag met elkaar in
de dierentuin. Wegens het grote succes van deze eerste editie heeft het bestuur zich voorgenomen om een
dergelijk evenement op de agenda te laten staan.
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4.6 Contacten met schisisteams, NVSCA en ECZA
4.6.1 Schisisteams

Met de ambitie om vaker contact te hebben met ‘de behandelaars’ bezoekt het bestuur jaarlijks meerdere
schisisteams. In januari is het schisisteam bezocht van het Isala Ziekenhuis in Zwolle. In mei is bezoek
gebracht aan het schisisteam van het Maastricht UMC.

Daarnaast heeft in september een gesprek plaatsgevonden met het schisisteam van het Wilhelmina
Kinderziekenhuis van het UMC Utrecht, ter voorbereiding op de beoordeling door Schisis Nederland van dit
team als Expertise Centrum Zeldzame Aandoeningen.

Ook mocht het bestuur — in oktober, eveneens in Utrecht — aanwezig zijn bij het afscheid van Henriétte de
Veye als psycholoog van dit schisisteam. Henriétte de Veye blijft lid van het Advies College van Schisis
Nederland.

4.6.2 NVSCA

De Nederlandse Vereniging voor Schisis en Craniofaciale Aandoeningen (NVSCA) is al vanuit ‘de BOSK-tijd’
gesprekspartner van Schisis Nederland. Vanwege haar aantreden als nieuwe bestuursvoorzitter bij de NVSCA
werd Marloes Nienhuis uitgenodigd voor een online kennismakingsgesprek tijdens de Bestuursdag op 25
januari. In dit gesprek is het voornemen uitgesproken om als respectievelijke besturen vaker en inhoudelijk
met elkaar in gesprek te gaan. Voorbeelden van aandachtspunten die daarbij werden voorgesteld, zijn:
verhelderen en optimaliseren van de zorgverzekering bij schisisbehandeling; en bevorderen van
wetenschappelijke en maatschappelijke initiatieven betreffende schisis.

In november heeft een delegatie van het bestuur deelgenomen aan het diner en het zaterdagsprogramma
van de Najaarsconferentie van de NVSCA, ditmaal in Utrecht. Op zaterdag is in de foyer van de conferentie
met een banner, flyers en diens aanwezigheid aandacht gevraagd voor Robin, de logeerpop met een schisis.

4.6.3 ECZA

Van de schisisteams in Nederland hebben enkele zich laten kwalificeren als Expertisecentrum Zeldzame
Aandoeningen (ECZA). Ook als een team als ECZA bekend is, dient het zich na enkele jaren opnieuw te laten
beoordelen. Hierbij is een schisisteam verplicht om het oordeel van een relevante patiéntenvereniging bij
die heraanvraag te betrekken.

Schisis Nederland heeft zich tot doel gesteld om deze beoordelingsaanvragen te beantwoorden op basis van
inhoudelijk wel geinformeerde gegevens. In 2025 zijn daartoe de eerste stappen gezet, gekoppeld aan het
voornemen om die inhoudelijk gestaafde deelname jaarlijks verder te optimaliseren.

In juni is een webinar bijgewoond van de Patiéntenfederatie met achtergrondinformatie en handige tips voor
het afhandelen van een ECZA-beoordelingsaanvraag.

Leden van Schisis Nederland die in behandeling zijn bij het schisisteam van UMC Utrecht zijn gevraagd een
korte enquéte in te vullen en het schisisteam van UMC Utrecht is bezocht en bevraagd op aandachtspunten
die voor de beoordeling van belang zijn. Met die gegevens is de beoordelingsaanvraag namens Schisis
Nederland ingediend.

De vragen die in de beoordelingsprocedure worden gehanteerd neemt Schisis Nederland als uitgangspunt
bij toekomstige bezoeken aan en contact met schisisteams — in het bijzonder de teams die als ECZA zijn
geregistreerd.
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4.9 Onderzoek
4.9.1 Spierfibrose bij gehemelteschisis

Schisis Nederland heeft ingestemd met de aanvraag voor financiering van een onderzoek met als doel een
driedimensionaal model voor spierfibrose te ontwikkelen om experimentele antifibrotische moleculen te
testen. Bij de operatie van een gespleten gehemelte, ontstaat fibrose in de spieren van het zachte gehemelte,
met ernstige gevolgen voor spraak en sociaal welzijn. Het onderzoek wordt uitgevoerd door het
Radboudziekenhuis in Nijmegen. Namens Schisis Nederland zal een afvaardiging plaatsnemen in het ‘user
committee’ van de onderzoeksgroep.
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5. Communicatie

In januari heeft Schisis Nederland afscheid genomen van Diederik Vermeulen. Diederik was al vanuit de
BOSK-periode verbonden als communicatiemedewerker bij onder andere het BOSK-magazine en — na de
opsplitsing — het gezamenlijke tijdschrift ‘Vieren’. Vervolgens is hij vanuit Het Landelijk Bureau
verantwoordelijk geweest voor de samenstelling van de nieuwsbrief van Schisis Nederland en de vernieuwing

van onze website.

5.1 PR & Communicatie Team

Het PR- en communicatieteam van Schisis Nederland kwam in 2025 vijf keer online bij elkaar. Tijdens deze
bijeenkomsten heeft de werkgroep gebrainstormd, zijn er afspraken gemaakt en is er gesproken over de
inhoud van het magazine Aanzicht. De werkgroep heeft het magazine twee keer digitaal uitgebracht, in mei
en november. Hierin hebben we de vaste rubrieken behouden en hebben we een nieuwe rubriek, de quotes,
toegevoegd. Verder zijn we gaan inventariseren hoe we in 2026 het magazine gaan inrichten.

De vormgeving en de structuur zijn in 2024 gestandaardiseerd en zijn behouden gebleven. Wel namen Nicky
Blijleven en Marleen Kroon de rol van eindredacteur van het magazine over van Diederik Vermeulen.
Bekostiging van hun inzet gebeurt vanuit de jaarlijkse VWS-subsidie.

Naast het magazine zijn we natuurlijk ook actief op de sociale mediakanalen Instagram, Facebook en X.
Ongeveer vijf keer per jaar vindt er overleg plaats over de onderwerpen, activiteiten en berichten die gedeeld
gaan worden. Eind 2025 is het team dat zich bezighoudt met sociale media, versterkt met drie nieuwe
vrijwilligers. Hierdoor ontstaan weer veel nieuwe ideeén en worden er plannen gemaakt voor een nieuwe
vormgeving en meer videomateriaal.

5.2 Website SchisisNederland.n|

De website van Schisis Nederland heeft in 2025 een flinke update gekregen, zowel aan de achterkant (back-
end) als in het uiterlijk. Dit was nodig omdat een aantal plug-ins waren verouderd. Hierdoor was de website
een korte periode van 2025 lastig te beheren en te voorzien van nieuwe content. De websitebouwer heeft
dit snel en goed opgelost en een nieuwe, strakke website opgebouwd met een vernieuwde vormgeving en
een back-end die toekomstbestendig en makkelijker te beheren is.

Daarnaast is de volledige website gecontroleerd op onjuistheden en verouderde informatie. Waar nodig is
de content aangepast en geactualiseerd.

In september 2025 is gestart met het plaatsen van blogs op de website. De online redacteur plaatst deze
blogs op basis van content uit het online magazine Aanzicht. Het gaat onder andere om ervaringsverhalen,
interviews met professionals en portretten van mensen die te maken hebben met schisis.

Met deze blogs wordt de website voorzien van actuele en relevante content. Dit is niet alleen waardevol
voor bezoekers die informatie zoeken, maar draagt er ook aan bij dat de website beter vindbaar wordt in
Google. Met deze aanpak streven we ernaar meer bezoekers te bereiken in 2026 en tegelijkertijd inhoudelijk
sterke en toegankelijke informatie te bieden aan iedereen die betrokken is bij Schisis, het Stickler syndroom
of de Pierre Robin sequentie.
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5.2.1 Bezoekcijfers en ontwikkeling

In 2025 telde de website van Schisis Nederland 8.290 bezoekers en 59.300 paginaweergaven. Ter
vergelijking: in 2024 waren dit 8.762 bezoekers en 53.726 paginaweergaven. Het aantal bezoekers laat
daarmee een lichte daling zien ten opzichte van 2024, terwijl het aantal paginaweergaven juist verder is
gestegen. De daling in het aantal bezoekers ten opzichte van 2024 kan worden verklaard doordat er in
eerdere jaren weinig nieuwe inhoudelijke content aan de website werd toegevoegd. Hierdoor zag Google
onvoldoende vernieuwing, waardoor de website minder vaak werd bezocht via zoekmachines.

De stijging van het aantal paginaweergaven laat zien dat bezoekers die de website wél weten te vinden, meer
pagina’s bekijken dan voorheen. Dit wijst erop dat de informatie beter vindbaar is, de navigatie is verbeterd
en de content als relevanter of interessanter wordt ervaren. Ook is het mogelijk dat bezoekers sneller de
informatie vinden die zij zoeken en daardoor gerichter door de website navigeren.

Sinds 2023 zijn er ongeveer 1.200 bezoekers minder, maar daar staat een toename van ongeveer 16.000
paginaweergaven tegenover. Dit benadrukt dat de betrokkenheid van bezoekers is toegenomen.

Met de start van het structureel plaatsen van blogs in 2025 wordt weer actief gewerkt aan actuele content
met toegevoegde waarde. Deze ontwikkeling draagt bij aan een verdere stijging van het aantal
paginaweergaven en biedt een goede basis om in de komende periode ook het aantal bezoekers weer te
laten groeien.

5.3 Magazine Aanzicht en de nieuwsbrief

5.3.1 Magazine Aanzicht

Aanzicht verscheen dit jaar in mei en november. Dit digitale magazine komt tot stand in een vrijwillige
redactie die per editie een thema bepaalt en aan de hand daarvan, volgens een vaste structuur, bepaalt
welke artikelen passen bij dit thema. Vervolgens worden er professionals en ervaringsdeskundigen gevraagd
om hun verhaal te delen. Dit kan door het schrijven van een stukje of het geven van een interview. Voor elk
artikel is een redactielid verantwoordelijk. Na afronden van het artikel wordt het nagelezen en waar nodig
geredigeerd door een tweede redactielid. De eindredactie lag in 2025 bij Nicky Blijleven (vormgeving en
tekst) en verenigingsmanager Marieke te Rijdt (tekst). Er is een bladformule opgesteld, een structuur bepaald
voor het magazine als geheel en een schrijfwijzer voor afzonderlijke artikelen.

5.3.2 Nieuwsbrief

In februari en september is de nieuwsbrief uitgebracht. De nieuwsbrief wordt samengesteld door een vaste
online redacteur, aan de hand van actuele ontwikkelingen en activiteiten van Schisis Nederland, en
gecoordineerd door de verenigingsmanager. Door een wisseling van redacteur heeft de nieuwsbrief een
nieuw, fris uiterlijk gekregen. De nieuwsbrief wordt verstuurd naar alle leden en wordt goed gelezen, met
een openingspercentage van ruim 70%.

5.4 Sociale Media

Schisis Nederland is actief op Facebook, Instagram, X en LinkedIn. Op sociale media werd aan de hand van
een maandelijks thema met regelmaat ruchtbaarheid gegeven aan Schisis Nederland. Het maandelijks thema
werd aangehouden om de verschillende aspecten van schisis op de sociale media terug te laten komen.
Daarnaast zijn de ledenactiviteiten en het uitkomen van het magazine voor leden via deze kanalen onder de
aandacht gebracht. Het aantal volgers op Instagram is 417, op Facebook 706, op LinkedIn 271 en op X 39.
Wat betreft het aantal volgers groeit dit op Instagram en Facebook en is er op X een daling in het aantal
volgers te zien.
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5.5 Werkgroep Werving en Bereik

In het voorjaar is via mailwisseling de taakstelling van de werkgroep besproken. Er is vastgesteld dat de
eerder geinventariseerde aandachtspunten nog verdere uitwerking verdienen. Evenwel hebben zittende
werkgroepleden aangegeven hun actieve betrokkenheid te willen beéindigen. Daarom is onder de leden van
Schisis Nederland een oproep gedaan om nieuwe vrijwilligers voor deze werkgroep. Dit heeft één aanmelding
opgeleverd.

Na de zomervakantie is een plan opgesteld om opleidingen, organisaties en klinieken te benaderen die
mogelijk te maken hebben of krijgen met mensen met een schisis. Het doel hiervan is vormen van
samenwerking en informatie-uitwisseling tot stand te brengen, die kunnen leiden tot vergroten van
bekendheid van Schisis Nederland.
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6. Schisis Nederland in de media

6.1 Interview Nellienke Duijzer

In juni 2025 heeft Nellienke Duijver, vrijwilliger en bestuurslid van Schisis Nederland, een interview gegeven
in het Reformatorisch Dagblad.

Voor het volledige interview verwijzen we u graag naar: https://www.rd.nl/artikel/1114284-voor-schisiszorg-
is-nederland-kartrekker-in-europa
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