
ALS JE DARMEN NIET WERKEN

Landelijke Contactdag

Vereniging ziekte van Hirschsprung

21 maart 2026



HIRSCHSPRUNG - ALS JE DARMEN NIET WERKEN

Agenda
10.45 - 11.15 Algemene Ledenvergadering

11.15 - 11.35 Anne ter Schure (Amsterdam UMC) - "En dan gaan ze naar school"

11.35 - 11.55 Kelly Hoffmann (UMCG) - "Enterocolitis"

11.55 - 12.15 Jetske Ruiterkamp (UMC Utrecht) - "Gebruik van ICG bij Hirschsprung"

12.15 - 12.30 Introductie beursstands & voorstelrondje specialisten

12.30 - 14.00 Lunch & contact met (medisch) specialisten, beursstands, lotgenoten

Aansluitend Gratis bezoek aan Madurodam
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Algemene Ledenvergadering - Opening

• Bestuur

• Vacatures

• Financiën

• Sponsoring

• Activiteiten

• Informatie & Onderwijs

• Belangenbehartiging

• Onderzoek
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Dagelijks Bestuur

Algemeen Bestuur

Judith - Voorzitter Sabine - Vicevoorzitter Manon - SecretarisNiek - Penningmeester

Dirk-Jan
Belangenbehartiging

Jeroen
Onderwijs

Linda
Ledenadministratie

Johan
Vrijwilligers &
Activiteiten

+ vele vrijwilligers!

Bestuur '25

Stopt, 

vervang

en 

Stopt, 

bestuurs

rol

vervalt
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Dagelijks Bestuur

Algemeen Bestuur

Judith - Voorzitter

Sabine
Onderzoek

Lloyd - SecretarisNiek - Penningmeester

Dirk-Jan
Belangenbehartiging

Jeroen
Onderwijs

Linda
Ledenadministratie

Johan
Vrijwilligers & 
Activiteiten

+ vele vrijwilligers!

Bestuur '26

Vacature 

'27

Vacature

'27
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Vacature "Vrijwilligers en activiteiten coördinator"

Heb jij affiniteit met de ziekte van Hirschsprung en wil jij een verschil maken? Dan zijn wij op zoek naar jou! De 
functie komt officieel beschikbaar vanaf maart 2027, maar je kunt per direct instromen!

Wat ga je doen?
- Aanspreekpunt zijn voor vrijwilligers en hen begeleiden waar nodig
- Coördineren van projecten en activiteiten binnen de vereniging
- Contact onderhouden met het bestuur en werkgroepen
- Organiseren van de landelijke contact- en ledendagen

Wat bieden wij?
- Een betekenisvolle bestuursrol met directe impact
- Flexibel vrijwilligerswerk (online/hybride)
- Samenwerken met een betrokken en warm team
- Vrijwilligersvergoeding
- Gezelligheid en waardering, o.a. via het jaarlijkse vrijwilligersuitje

johan@hirschsprung.nl

Tijdsinvestering
Gem. 6 uur per maand
4 x per jaar vergadering
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Vacature "Onderzoek coördinator"

Heb jij affiniteit met de ziekte van Hirschsprung en wil jij een verschil maken? Dan zijn wij op zoek naar jou! De 
functie komt officieel beschikbaar vanaf maart 2027, maar je kunt per direct instromen!

Wat ga je doen?
- Inventariseren nieuwe onderzoeken en status lopende onderzoeken AMC's
- Afstemmen inbreng ZvH vereniging per onderzoek 
- Onderzoekspublicatie meelezen en laten ontwikkelen "lekensamenvatting"
- Onderzoeken delen met achterban via socials, website, ledendagen

Wat bieden wij?
- Een betekenisvolle bestuursrol met directe impact
- Flexibel vrijwilligerswerk (online/hybride)
- Samenwerken met een betrokken en warm team
- Vrijwilligersvergoeding
- Gezelligheid en waardering, o.a. via het jaarlijkse vrijwilligersuitje

sabine@hirschsprung.nl

Tijdsinvestering
Gem. 6 uur per maand
4 x per jaar vergadering
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Financiën

Decharge verleend

Gecontroleerd door 
kascommissie
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Resultaat 2025
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Begroting 2026
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Sponsoring - Bedrijven

sponsoring@hirschsprung.nl
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Sponsoring - Giften
Familie van de 

Looy

Familie  

Boerman

Hoveniers

bedrijf KIK
(opbrengst 

loterij)Familie van 

Dorp

sponsoring@hirschsprung.nl

Dhr. Poorter

Jip Gotschenberg 
(Iron Man, 
Zweden)



HIRSCHSPRUNG - ALS JE DARMEN NIET WERKEN

Activiteiten

- Landelijke Contactdag incl. ALV 22 maart Duinrell

- ERNICA congres maart Frankfurt

- Jongeren kampweekend 23-25 mei Vierhouten (12-23 jaar) incl. Walibi

- PNM (kinderneurogastroenterologie) wereldcongres 11-13 sept Amsterdam 

- Ledendag 11 oktober Ouwehands Dierenpark

- 16e EPCM congres 22-24 oktober Stockholm

- Landelijke Contactdag incl. ALV 21 maart Madurodam

- ERNICA congres maart Praag

- Jongeren kampweekend 5-7 juni Loon op Zand incl. Efteling 

- Ledendag 3 oktober

- 17e EPCM congres 14-16 oktober Rotterdam

Noteer alvast: zaterdag 3 oktober
Ledendag!

2025

2026
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Informatie & Onderwijs

- 5e accreditatiecursus verloskundigen & kraamverzorgenden 
ism Joep Derikx & Job

- Ontwikkeling Graphic Novel "Coen & Bo" 

- Focusgroepen Schooltoiletproject 

- Lancering schoolprotocol VO en aanmelding BaO

- Samenwerking MDL Fonds mbt Schooltoiletten: Wies @ 
Hart van Nederland; Julius diverse campagnes; Petitie 
aangeboden aan Tweede Kamer

- Geboortezorg Congres ism Joep Derikx, Roel Bakx & Job

- 6e accreditatiecursus verloskundigen 
& kraamverzorgenden -> 31 oktober 2026

- Afronding Graphic Novel "Coen & Bo" 

- Afronding Schooltoiletproject, incl. protocol

- Start update website & socials

2026

2025
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Onze jongerenambassadeurs

>15 jaar

Job

10-15 jaar

Wies

info@hirschsprung.nl

6-10 jaar

Julius
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Onderzoek

2025 Amsterdam UMC

- Hirschsprung in low-income-countries

- Schooltoiletproject

Erasmus MC

- Nieuwe Hirschsprung behandelingen

Amsterdam UMC

- Schooltoiletproject (vervolg)

- Verbeteren zorg jonge ZvH patiënten

MDL Fonds

- Meerdere subsidie aanvragen voor ZvH 
onderzoeken

2026

onderzoek@hirschsprung.nl
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Belangrijke website links

• https://www.hirschsprung.nl

• https://iederin.nl/voor-ouders-herziene-versie-gids-passend-onderwijs/?print-posts=pdf

• https://www.hirschsprung.nl/images/20200909_Vereniging_Ziekte_van_Hirschsprung_Protocol_Infographic.pdf

• https://huisartsengenetica.nl/sites/default/files/inline-files/Huisartsenbrochure_Ziekte_van_Hirschsprung_2019.pdf

• https://www.hirschsprung.nl/informatie/media-2/explamination-video.html

• https://www.nhg.org/thema/zeldzame-ziekten/ziekte-van-hirschsprung

• www.zorgeloosnaarschool.nl

• https://hirschsprung-expertise.net/over-deze-website/

• https://www.ern-ernica.eu/_files/ugd/c8fbf6_7ea7cfc27ace48d0b9ead05df76f2596.pdf
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Algemene Ledenvergadering - Afsluiting
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Agenda
10.45 - 11.15 Algemene Ledenvergadering

11.15 - 11.35 Anne ter Schure (Amsterdam UMC) - "En dan gaan ze naar school"

11.35 - 11.55 Kelly Hoffmann (UMCG) - "Enterocolitis"

11.55 - 12.15 Jetske Ruiterkamp (UMC Utrecht) - "Gebruik van ICG bij Hirschsprung"

12.15 - 12.30 Introductie beursstands & voorstelrondje specialisten

12.30 - 14.00 Lunch & contact met (medisch) specialisten, beursstands, lotgenoten

Aansluitend Gratis bezoek aan Madurodam
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Introductie beursstands
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Introductie specialisten

Kinderchirurg

• Marieke Witvliet

• Roel Bakx

• Justin de Jong

• Kelly Hoffmann

• Jetske Ruiterkamp

Verpleegkundig specialist

• Janine van Leeuwen

• Irene Schokker- van Linschoten

• Bianca Baars

Onderzoeker

• Anne ter Schure

• Maria Alves

Klinisch geneticus

• Saskia Maas
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