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Respons enquéte

Online enquéte verstuurd naar 528 betalende leden
Doelgroep betalende leden ZeldSamen

Eerste mail 12 december 2025
Herinnering 19 december 2025
Deadline 23 december 2025

85 respondenten / 16% van de 528 leden ZeldSamen
80 respondenten zijn ouders/verzorgers

33 respondenten tussende 1 en 5jaarlid/ 26> 10 jaar
50% van de respondenten bewaart het magazine
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Wat vind je van de frequentie 3x per jaar?

Te weinig 11

Te veel 1

De meerderheid van de respondenten vindt 3x per jaar voldoende
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Hoe wil je het magazine blijven ontvangen?

Op papier

Op papier en digitaal 18 21,2%

Digitaal 20 23,5%

Ruim de helft (55,3%) van de respondenten heeft de voorkeur voor een papieren versie
van het magazine.
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Welke rubriek lees je het liefst als eerste?
Geenvoorkeurvooreenrubriek | 44 |

Ervaringsverhaal 27
Onderzoek

Zeer zeldzaam
Gadgets

Woord van het bestuur
In beeld

Ondersteuning
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Anders Sotos verhaal als die er in staat

Heb het nog niet gelezen 1

De rubriek Ervaringsverhaal is een geliefde rubriek. De rubrieken blogs en
boeken/podcasts waren niet aangevinkt. De meesten gaven aan geen voorkeur te
hebben. Dit sluit aan bij het antwoord op de vraag Hoe ver kom je met lezen? Van de 85
respondenten lezen 66 mensen het blad van begin tot eind.
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Wat zijn de voornaamste redenen om lid te zijn van
vereniging ZeldSamen? (max. 3 antw.)

Vergroten kennis genetische aandoening van mijn kind “
Het Magazine ZeldSamen 29
De database met diagnoses 26
De ontmoeting met andere ouders 26
Het netwerk genetische aandoening van mijn kind 23
De uitnodigingen voor familiedagen, symposia, webinars 23
Onderdeel zijn van een grotere groep 20
De financiele ondersteuning bijeenkomsten van eigen netwerk 8
Anders 8

ZeldSamen heeft als doel een veilige ontmoetingsplek te zijn voor ouders/verzorgers. De
ontmoeting met andere ouders was met de database als derde het meest aangevinkt.
De voornaamste reden van de meeste respondenten is het vergroten

ﬂ@ kennis genetische aandoening van mijn kind.
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Over welke onderwerpen wil je meer lezen?
(max. 3 antw.)

Wetten, regels WLZ, Jeugdzorg, zorgverzekering 27
Medische informatie bij genetische aandoeningen 26
Onderzoek behandeling genetische aandoeningen 25
Onderzoek per levensfase van het kind 22
Dagbesteding/onderwijs/werk 18
Juridische zaken, erfrecht, bewindsvoering 15
Transitie kindzorg naar volwassenenzorg 14
Ondersteuning voor brusssen 11

Ondersteunde communicatie

Anders 0.a. meer aandacht voor volwassenen

Voeding en gezondheid
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Verslagen familiedagen en bijeenkomsten
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Maak je gebruik van het online archief?

Nee I

Ja 12

In het online archief op ZeldSamen.nl staan alle edities van
magazine ZeldSamen. Leden ontvangen jaarlijks een nieuw
wachtwoord, maar het archief wordt weinig gebruikt.
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Wat doe je met het magazine na het lezen?

Ik bewaar het magazine _

Ik geef het magazine door 20

Ik gooi het weg bij het oud papier 22

Op de covervan het magazine staat onderaan Klaar met lezen? Geef het magazine door.
De meeste mensen bewaren het blad. Het magazine wordt niet veel doorgegeven.

:

zeldsamen

netwerken voor zeldzame
genetische syndromen



Opmerkingen open invulveld

Van de 85 respondenten hebben 34 personen een opmerking geplaatst. Hieronder een selectie

 Gavooraldoor met jullie fantastische werk. Dank jullie wel voor alles wat jullie doen!

* Misschien geld uitgespaard door digitalisatie van magazine, gebruiken voor wetenschappelijk
onderzoek en de vragen laten komen vanuit het netwerk

* Hoe weet je of er meer leden zijn met een kind met hetzelfde syndroom als jou kind?

* Mijn zoon heeft geen bekende afwijking, daardoor heb ik minder met de artikelen die over specifieke
groep gaan en voel ik me soms wat minder onderdeel van alles.

* Mijn zoon is volwassen. Het magazine lijkt meer gericht op jonge kinderen. Ik heb daarom mijn
lidmaatschap opgezegd.

* Wat kunnen we in de toekomst verwachten. Mijn zoon is 41 en heeft charge. En veel toekomst vragen.
Veelis nu gericht op jongere mensen .

* Nee, gavooraldoor! ik heb ouder kind. Jonge ouders moeten nog leren daar is Zeldsamen belangrijk
VOOT.
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