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I. Planning


	Week 10

15e stageweek
	8 maart 2010

	
	· Verzamelen van informatie

· Opstellen plan van aanpak

	Week 11

16e stageweek
	15 maart 2010

	
	· Afronden plan van aanpak

· Begin en afronden externe analyse

· Intervisie

	Week 12

17e stageweek
	22 maart 2010

	
	· Deskresearch sociale media

	Week 13

18e stageweek
	29 maart 2010

	
	· Afronden deskresearch sociale media

· Deskresearch andere goede doelen

	Week 14

19e stageweek
	5 april 2010

	
	· Afronden deskresearch goede doelen + conclusie trekken
· Opzet maken interviews
· Interviews houden

	Week 15

20e stageweek
	12 april 2010

	
	· Interviews houden

	Week 16

21e stageweek
	19 april 2010

	
	· Intervisie

· Interviews uitwerken + conclusie trekken

	Week 17

22e stageweek
	26 april 2010

	
	· SWOT-analyse opstellen

	Week 18

23e stageweek
	3 mei 2010

	
	· Formuleren advies

	Week 19

24e stageweek
	10 mei 2010

	
	· Afronden adviesformulering

	Week 20

25e stageweek
	17 mei 2010

	
	· Afronden adviesrapport

	Week 21

26e stageweek
	24 mei 2010

	
	· Deadline inleveren conceptversie rapport

	Week 22
	31 mei 2010

	
	· Afronden rapport

· Afronden stageverslag

	Week 23
	7 juni 2010

	
	· Deadline inleveren final rapport

· Inleveren stageverslag

	Week 24
	14 juni 2010

	
	· Presentatie voorbereiden

	Week 25
	21 juni 2010

	
	· Presentatie voorbereiden

	Week 26
	28 juni 2010

	
	· Presentatie rapport en mondeling


II. Interne analyse



Management, organisatiestructuur & cultuur

Het NEF valt onder de Raad van Bestuur (algemeen directeur en financieel directeur), welke weer valt onder de Raad van Toezicht. De Raad van Bestuur is verantwoordelijk voor het opmaken van het jaarverslag en het financieel verslag, waarin het vermogen en het resultaat dient weergegeven te worden. Ook geven zij leiding aan de uitvoerende organisatie. Het NEF is een goededoelenorganisatie. 
Er is jaarlijks veel geld nodig voor activiteiten, maar de overheid geeft de NEF hiervoor geen subsidie. Door collectanten en donateurs wordt het geld binnengehaald.
Door de vele vrijwilligers heerst er een hechte sfeer binnen de organisatie. Het NEF heeft vele trouwe, loyale werknemers en vrijwilligers. De organisatie richt zich op zelfstandigheid, verantwoordelijkheid en openheid en verwacht dit dan ook van alle medewerkers en vrijwilligers. Er heerst een goede samenwerking tussen de verschillende afdelingen, de deuren van de afdelingen staan altijd open en op dinsdag wordt er gezamenlijk geluncht. 


Personeel & personeelsbeleid

Het NEF werkt met een klein team van vaste medewerkers en ongeveer 35.000 vrijwilligers. De inzet van deze vrijwilligers is onmisbaar voor het NEF. Zij krijgen niet betaald voor hun werkzaamheden, maar zijn altijd trouw, betrokken en vaak tot op hoge leeftijd actief. Er zijn 18 vaste medewerkers in dienst bij het Nationaal Epilepsie Fonds, waarvan 75% vrouw en 25% man.

Er wordt geïnvesteerd in de medewerkers door middel van het geven van cursussen. Vacatures worden eerst intern opgevuld, daarna wordt de voorkeur gegeven aan kandidaten met epilepsie of een directe relatie met de aandoening hebben. (Nationaal Epilepsie Fonds 2008).
Hiernaast een organogram van het NEF.
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Financiële situatie

Het NEF ontvangt geen subsidies, maar krijgt haar geld via collectes, donateurs, nalatenschappen en schenkingen. In totaal is er in 2008 €3.233.286 besteedt aan activiteiten, €1.356.755 aan wetenschappelijk onderzoek, €854.539 aan voorlichting en €1.021.992 aan hulpverlening.


Locatie

Het kantoor van het Nationaal Epilepsie Fonds bevindt zich op De Molen 35, te Houten. 

Alle vaste werknemers en sommige vrijwilligers, zijn werkzaam vanuit dit kantoor. 

III. Sociale netwerken: Hyves, Facebook en Twitter


III.I Hyves

Hyves is een nationaal netwerk dat bestaat sinds september 2004. Op de site kan een profiel aangemaakt worden door het invullen van diverse vragen. De opmaak van het profiel kan veranderd worden en er kan een profielfoto geplaatst worden. Om het netwerk op te bouwen kan de gebruiker vrienden toevoegen of accepteren. Bij deze vrienden kan er dan een bericht (krabbel) geplaatst worden op zijn of haar profiel. Ook kunnen er privé berichten gestuurd worden. Hyves biedt naast netwerken nog vele andere mogelijkheden. Er kunnen foto’s en video’s geplaatst worden, men kan een blog bijhouden of een bestaande blog linken aan het Hyvesprofiel. Ook Twitter en Facebookprofielen kunnen aan het Hyvesprofiel gelinkt worden. Om te laten zien wat je interesses zijn, kan de gebruiker lid worden van diverse Hyves, bijvoorbeeld van een bedrijf, studie of sport. Andere leden kunnen zien van welke Hyves de gebruiker lid is, deze leden hebben dan de mogelijk om er ook lid van te worden. Organisaties kunnen adverteren op Hyves of een eigen Hyve aanmaken. De advertentie kan dan gericht geplaatst worden, zodat een specifieke doelgroep deze advertentie te zien krijgt. Ook kunnen er widgets
 geplaatst worden, zoals een donatiewidget, waarbij bezoekers direct vanaf de Hyve een donatie kunnen doen. Op professionele Hyves kunnen, naast krabbels ook berichten en polls geplaatst worden. Iedereen die lid is van de Hyve kan een poll starten, waarbij er antwoordmogelijkheden ingevuld dienen te worden. Hier kunnen anderen dan op stemmen of reageren. 

 Cijfers:

· 66% van de 9 miljoen sociale media bezoekers, bezoekt Hyves het meest 

· Hyves heeft momenteel ruim 9,8 miljoen leden, 8,3 miljoen daarvan zijn Nederlanders
· Op Hyves is 56% vrouw en 44% man 
· Hyves heeft 10 miljard pageviews per jaar
· Gemiddelde leeftijd: 29
· Gemiddeld aantal vrienden: 97
· Krabbels per dag: 2,5 miljoen
· Nieuwe foto's per dag: 950.000
· Privéberichten per dag: 4 miljoen. (Hyves, 2010)
III.II Facebook

Facebook is een internationaal netwerk. Facebook begon in 2004 als een netwerk alleen voor studenten van de Harvard Universiteit, vervolgens konden meer universiteiten zich aanmelden, daarna ook bedrijven en uiteindelijk iedereen. (Boyd, D.M. & Ellison, N.B.,2007). Wereldwijd is Facebook het meest gebruikte sociale netwerk. (InSites Consulting, 2010). Het biedt vrijwel dezelfde mogelijkheden als Hyves, echter is het meer internationaal gericht. Er kan een persoonlijke account, een groep, pagina of toepassing aangemaakt worden. Bij alle profielen kunnen er diverse tabbladen aangemaakt worden, bij Info kan iets verteld worden over de gebruiker en op het Prikbord kunnen allerlei berichten geplaatst worden. Bedrijven kunnen ervoor kiezen om verschillende weergaves te gebruiken, bijvoorbeeld dat alleen de berichten te zien zijn die door de organisatie geplaatst zijn, of alle berichten en dus ook van de leden. In de berichten kan door de organisatie een vraag gesteld worden, zo kunnen de leden erop reageren. Organisaties hebben op Facebook ook de mogelijkheid om een applicatie te ontwikkelen, zodat mensen deze kunnen plaatsen op hun profiel en zo meer opties hebben om hun interesses te laten zien.

Cijfers:

· 27% van de 9 miljoen sociale media bezoekers in Nederland, bezoekt Facebook vaker dan Hyves

· In juli 2009 had Facebook meer dan 250 miljoen leden

· Er hebben 3.302.000 Nederlanders een Facebook account
· Facebook heeft maandelijks 304.000 pageviews
· Gemiddeld wordt er per persoon 142 minuten per maand op Facebook doorgebracht
III.III Twitter

Twitter is een internationaal netwerk. Op Twitter, Engels voor kwetteren, kan men korte berichten plaatsen, tweets genaamd, van maximaal 140 tekens. Op deze manier kun je de wereld op de hoogte houden van wat je aan het doen bent. (Collins, 2009). Velen gebruiken Twitter als een PR-instrument, bijvoorbeeld bekende artiesten die hun nieuwe albums promoten. Door een # voor een woord te plaatsten, komt bij het zoeken naar dat woord jouw bericht naar boven en zo kan er aandacht gevraagd worden voor een bepaald bericht. De mogelijkheden qua opmaak zijn beperkt. Je kunt er een profielfoto plaatsen, een mini biografie schrijven en je achtergrond veranderen. Het draait allemaal op het plaatsten van kleine updates. Je kunt dan andere mensen zoeken om hun berichten te volgen of anderen worden jouw ‘followers’
. 

Cijfers:

· Twitter telt meer dan 105 miljoen gebruikers
· Elke dag komen er 300.000 nieuwe gebruikers bij
· 1,32% van alle Twitter gebruikers komt uit Nederland
· De laatste schatting is dat 6% van de Nederlandse bevolking twittert. Dat komt ongeveer neer op 960.000 mensen
· 72,5% van alle gebruikers heeft in de eerste maanden van 2009 een account aangemaakt
· 85,3% van alle Twitter gebruikers post minder dan een tweet per dag
· In oktober 2009 twittert 37% van de internetgebruikers tussen de 18 en 24 jaar. (Sysomos, 2010).
IV. Goededoelenanalyse


IV.I Vergelijkbare goede doelen

Astma Fonds Longstichting.

Stichting Alzheimer Nederland

Nederlandse Brandwonden Stichting

Diabetes Fonds

Nederlandse Hartstichting

Hersenstichting Nederland

KWF Kankerbestrijding

Maag Lever Darm Stichting

Nierstichting

Reuma Fonds


IV.II Deskresearch sociale media en goede doelen

Tijdens de huidige economische crisis is het harder werken voor goede doelen om aan bijdrages te komen. Ook door het bel-me-niet register (2010) wordt het lastiger om aan donaties te komen. Mensen die zich inschrijven bij het bel-me-niet register mogen niet meer gebeld worden voor telemarketing en dus ook niet meer door goede doelen. Goede doelen richten zich nu dus steeds meer op sociale media.

Een goed voorbeeld van sociale media en epilepsie is de website www.epilepsyfoundation.org van The Epilepsy Foundation, USA. Deze website is gemaakt om mensen met epilepsie te helpen door geven van informatie, het in contact te brengen met anderen en hulpmiddelen te bieden. Op de website staat niet alleen informatie, maar er is een online tijdschrift, videokanalen met hulpvideo’s, een mogelijkheid om boeken en video’s te bestellen, en een e-community, waarop mensen met elkaar in contact kunnen komen. Het meest succesvolle deel van de website is the Epilepsy Answer Place, hier staat alle informatie over epilepsie op een manier die voor iedereen te begrijpen is. Het is makkelijk taalgebruik met veel details over medicatie en sociale aspecten. Er kan gezocht worden naar informatie aan de hand van onderwerpen. Een ander succesvol deel van de website is The Online Center for Clinical Care. Hierop leveren professionals gedetailleerde informatie over behandelingen, hulpmiddelen en komende evenementen die belangrijk zijn voor mensen met epilepsie. Ook wordt er op een vertrouwelijke manier informatie verzameld over families met epilepsie, zodat onderzoekers deze mensen kunnen benaderen om informatie te bieden bij verdere onderzoeken. Op het e-community deel van de website is er de mogelijkheid om te chatten, er is een forum aanwezig en kunnen video’s, foto’s en blogs geplaatst worden. Ook wordt er een agenda bijgehouden. (Epilepsie Foundation, 2000).

In Nederland hebben Het Astma Fonds en de Nierstichting beide de stap gezet richting sociale media. Het Astma Fonds heeft de hulp ingeschakeld van iCollect,. (Dutchcowboys, 2010). De Nierstichting heeft de hulp ingeschakeld van Social Embassy. iCollect en Social Embassy worden hieronder beschreven.

Mobilion, een specialist op het gebied van mobile en sociale media, introduceert iSocial. Met behulp van iSocial kan een advies gegeven worden over sociale media en mobile marketing voor goededoelenorganisaties. Mogelijkheden zijn; de Social Media Scan, die inzicht geeft in de huidige positie van de organisatie binnen sociale media; de Social Media Workshop, waarbij werknemers de mogelijkheden binnen sociale media leren; en het Social Media Plan, die geeft tips en aanbevelingen. Binnen iSocial valt iCollect, een extra toepassing waarbij collectanten makkelijker bereikbaar kunnen worden via bestaande netwerken van medewerkers of vrijwilligers. Bij iGive wordt onder andere een collecte- en donatiewidget ontwikkeld die relaties kunnen plaatsen op Hyves, Twitter en Facebook accounts, waardoor de fondsenwerving ontwikkeld kan worden. Met de donatiewidget kunnen er via de sociale netwerken vrienden rechtstreeks benaderd worden. Een uitnodiging tot het doen van een donatie vanuit een vriend of kennis is effectiever dan vanuit een onbekende. Als deze bezoeker is ingelogd op bijvoorbeeld Hyves kan hij/zij de donatievraag opnieuw doorsturen naar zijn/haar vrienden en de vraag doorposten naar Twitter. Het gevolg is extra bereik en meer donaties voor de actie of het doel. (Mobillion, 2010).

Social Embassy is een onderdeel van Media Embassy. Dagelijks worden de laatste ontwikkelingen in sociale media bijgehouden. Deze ontwikkelingen worden ingezet om een techniek en strategie te combineren tot een totaal product voor een organisatie. Hierbij wordt advies gegeven over welke sites belangrijk zijn, welke tools gebruikt kunnen worden en hoe de organisatie het best in contact kan komen met de doelgroep. (Social Embassy, 2010).

Het meest duidelijke voorbeeld van goede doelen en sociale media is de samenwerking van Serious Request van 3FM met het Rode Kruis. Serious Request is een jaarlijks terugkomende actie van 3FM, waarbij geld ingezameld wordt voor het Rode Kruis. Voor deze actie is een Hyves aangemaakt die 385.000 leden heeft. Ook is er een Facebook account aangemaakt, die in 10 dagen al 3.400 leden had. Er werden continue nieuwe berichten geplaatst door de beheerders en er werd dialoog aangegaan met de leden. Er was een widget gemaakt die geplaatst kon worden op Hyves, hiermee konden gebruikers 3FM luisteren en een donatie doen (Zie afbeelding 1). Daarnaast was er de mogelijkheid om na het aanvragen van een plaat en het doen van een donatie, een bericht te plaatsen op de Hyves, Facebook of Twitter. 

Van de totale donaties is 2% uiteindelijk via sociale media binnengekomen. Toch waren sociale media een groot succes voor deze actie, door de sociale media was de bekendheid met de actie enorm. (Marketingfacts, 2010).


Afbeelding 1. 

3FM donatiewidget op Hyves

Een ander voorbeeld van inzet van sociale media, is die bij gezondheidszorg. Een voorbeeld van self-management voor patiënten via Twitter is Rachel Baumgartel. Zij heeft diabetes en houdt haar followers op de hoogte van haar dagelijkse bezigheden en zaken waar zij tegenaan loopt door haar diabetes. Daarvoor terug krijgt ze bemoedigende woorden en tips van haar followers. Baumgartel zegt dat het gebruiken van sociale media haar mogelijk maakt om te leven en om te gaan met haar aandoening. (Hawn, C., 2009).

Tegenwoordig wordt zorg niet alleen bij de dokter of in het ziekenhuis geboden. Steeds meer verschijnt er zorg of advies via het digitale netwerk. Medicijnen op recept kunnen online besteld worden, maar ook zorg kan via het internet geboden worden, door online contant met psychologen of artsen. Voorheen was er alleen eenrichtingsverkeer, patiënten zochten op het internet naar symptomen, voordat zij naar de dokter gingen. Met de komst van de media is dit geen eenrichtingsverkeer meer. ‘Gezondheid 2.0 (ook wel Health 2.0) is een nieuwe maatschappelijke ontwikkeling waarbij een patiënt participeert in communicatie die hem of haar ondersteunen in activiteiten om gezond te blijven, gezond te worden of te leren omgaan met een aandoening of beperking.’ (Raad voor de Volksgezondheid & Zorg, 2010). De patiënt kan op zoek gaan naar lotgenoten, waarbij de ‘wisdom of crowds’ een grote rol speelt.

Een voorbeeld van online zorg in Nederland is E-health, een initiatief van de GGZ en Verslavingszorg. Het is laagdrempelig, kan anoniem en er kan al in een vroeg stadium hulp geboden worden. E-health biedt online zelfhulpcursussen, lotgenotencontact en informatiewebsites. (Trimbos Instituut, 2010).

IV.III Goede doelen op Hyves


Hyves over epilepsie

Er is één algemene Hyve voor alle goede doelen. De Goede Doelen Hyve , www.de-goede-doelen.hyves.nl. Deze beheert veel Hyves over goede doelen, zo ook de Hyve van het Nationaal Epilepsie Fonds, deze Hyve wordt dus niet door het NEF zelf beheerd. Van deze Hyve zijn tot nu toe 314 mensen lid, deze leden zijn niet zeer actief op de Hyve. Omdat het belangrijk is om te weten waar mensen veel op reageren zal er gekeken worden naar Hyves over epilepsie waar actiever wordt deelgenomen, zoals ‘leven met epilepsie’ en ‘er zijn engere dingen dan epilepsie’. Deze hyve zal verder behandeld worden.
Beheerder: MizZEpileptica
Aantal leden: 680
Kleuren: Paars
Berichten: 6 pagina’s
Gadgets: 1
Polls: 3 pagina’s
Blogs: 21 pagina’s
Foto’s: 3 pagina’s
Op de Hyve staat kort iets over de beheerder en links naar sites over epilepsie. Er staan diverse foto’s op de Hyve, vooral van personen, beroemdheden en een enkele afbeelding van een advertentie van ‘er zijn engere dingen dan epilepsie’. Er wordt geen agenda bijgehouden. Er zijn drie pagina’s met polls, de meeste gaan over waar behoefte aan is op de Hyves, over medicatie en waarom mensen lid zijn geworden van de Hyve. Er wordt door veel mensen op gestemd en gereageerd, vooral bij de polls over medicatie, aanvallen en de vraag wat epilepsie precies is. Er staat één gadget op de Hyve, een afbeelding van purple ribbon, hier is niet op gereageerd. Er staan zes pagina’s aan berichten met dezelfde soort berichten als bij de polls. Bij de berichten wordt aanzienlijk minder op elkaar gereageerd. Vooral de beheerder zelf plaatst veel berichten over haar ervaringen. Er staan veel krabbels op de Hyve, 70 pagina’s. De krabbels gaan over de meest uitlopende onderwerpen, ook over zaken die niet met epilepsie te maken hebben. Er wordt veel op elkaar gereageerd, ook door de beheerder. Het zijn veelal persoonlijke verhalen. Er zijn 21 pagina’s aan blogs, dit zijn veel nieuwsberichten over epilepsie, aankondigingen van nieuwe websites en persoonlijke gedichten en verhalen. Ze worden zelden bekeken en er wordt vrijwel niet op gereageerd.
Astma Fonds Longstichting.
http://het-astmafonds.hyves.nl/

Zoekresultaten: 24
Beheerder: Pieter, dezelfde als van de Goede Doelen Hyve
Aantal leden: 353
Kleuren: Roze, wit (logo)
Berichten: 4
Gadgets: 2

Polls: -

Blogs: -

Foto’s: -

Als je bij ‘zoeken’ Astma Fonds intypt, krijg je 24 soorten Hyves van of over het Astma Fonds. Het is onduidelijk welke Hyve de officiële is, aangezien iedereen een Hyve aan kan maken met de woorden ‘Astma Fonds’ er in. Via de Goede Doelen Hyve kan je doorlinken naar de Hyve van het Astma Fonds, dan kom je op de meest betrouwbare Hyve terecht, maar ook deze is niet van het Astma Fonds zelf, maar van dezelfde beheerder als die van de Goede Doelen Hyve. Op de Hyve staat een korte omschrijving van wat het fonds doet en waar het voor staat. De verdere inhoud is alleen voor leden. Zodra je lid bent zijn er meer mogelijkheden. Op de Hyve staan geen foto’s of polls, ook de agenda is niet ingevuld. Wel zijn er diverse berichten geplaatst door leden van de Hyve. Deze gaan over een wandeltocht voor de Kankerbestrijding en een bericht over een nieuwe website over Astma. Deze berichten zijn niet geplaatst vanuit de beheerder en er zijn nog geen reacties op gegeven. De beheerder heeft wel een blog geplaatst, over een allergie-allert, hier wordt verder niet op gereageerd. Er staan twee ‘gadgets’ op de Hyve in de vorm van een filmpje. Beide filmpjes gaan over een ander goed doel of actie dan het Astma Fonds. De Hyve is in de kleuren van het Astma Fonds, roze en wit.
Stichting Alzheimer Nederland
http://alzheimernederland.hyves.nl/

Zoekresultaten: 50
Beheerder: Nel, niet bekend wat haar functie is.

Aantal leden: 228

Kleuren: Groen (logo)
Berichten: 15
Gadgets: 4 video’s
Polls: 1
Blogs: 3
Foto’s: 4
Bij het zoeken naar ‘stichting alzheimer’ zijn er vijf paginaresultaten. Geen een daarvan is een officiële Hyve, ze staan ook niet vermeldt op de Goede Doelen Hyve. Als je ‘alzheimer Nederland’ intypt, kom je bij een informatieve Hyve over de stichting. De rest zijn Hyves met informatie over alzheimer zelf. Er staat een kort stukje informatie over het fonds en een filmpje over de activiteiten. Er staan vier afbeeldingen op de Hyve, waaronder het logo. Er is één poll aanwezig over de bekendheid met dementie, hierop zijn 36 reacties gegeven. Verder zijn er vijftien berichten over uiteenlopende onderwerpen. Er wordt op bijna allemaal gereageerd door de leden. Berichten gaan over de werking van dementie, welke activiteiten nog ondernomen kunnen worden, de betrokkenen, enz. Er zijn vier gadgets in de vorm van video’s op de, allen gaan over Faria Clowns, dit zijn clowns die aandacht geven aan oudere mensen. Verder staan er drie blogs op de site, over eigen ervaringen of gedichten van verschillende leden van de Hyve.
Nederlandse Brandwonden Stichting

http://brandwonden-st.hyves.nl/

Zoekresultaten: 5
Beheerder: Pieter, dezelfde als van de Goede Doelen Hyve
Aantal leden: 340
Kleuren: Blauw, wit (logo)
Berichten: 3
Gadgets: -
Polls: -
Blogs: -
Foto’s: 2
Ook hierbij wordt de meest informatie Hyve bijgehouden door de beheerder van de Goede Doelen Hyve. De Hyve heeft 340 leden. De Hyve is in de kleuren van de Nederlandse Brandwonden Stichting, blauw en wit. Ook bij de Hyve moet je weer eerst lid worden wil je de inhoud kunnen bekijken. Er staan twee afbeeldingen op de Hyve, van een verbrande vinger. Daarnaast staan er drie berichten, over de collecte, het KRO programma Blootgewoon en een persoonlijk bericht, hier is door niemand op gereageerd. Er worden krabbels geplaatst van mensen die hun eigen ervaringen of reden van lidmaatschap vermelden, er wordt nergens gediscussieerd hierover.
Diabetes Fonds
http://diabetesfonds.hyves.nl/

Zoekresultaten: 13
Beheerder: het Diabetes Fonds
Aantal leden: 257
Kleuren: Blauw, rood, wit (logo)
Berichten: 3
Gadgets: 4
Polls: 2
Blogs: 7 pagina’s
Foto’s: 6
Bij het zoeken naar het Diabetes Fonds komen twee pagina’s tevoorschijn. Wederom is de Hyve van de beheerder van de Goede Doelen Hyve, hier staat echter een bericht op om mensen te attenderen van het feit dat er een officiële Diabetes Fonds Hyve is. De Hyve is in de kleuren van het fonds en er staan aanzienlijk meer mogelijkheden op dan bij de niet officiële Hyves van andere goede doelen. Allereerst staat er een korte beschrijving van het Diabetes Fonds, daarnaast meteen de mogelijkheid om aan te melden voor de digitale nieuwsbrief van het fonds. Ook staat er een link naar het Youtube-kanaal van het Diabetes Fonds. 
Er staan zes foto’s van een collectebus op de website, hier is niet erg veel aandacht aan besteed. Er zijn twee polls aanwezig, met de vraag welke onderwerpen nog graag gezien willen worden en waar het geld voor de onderzoeken aan besteed zou moeten worden. Op beide polls is meerder malen gereageerd. Op de Hyve is een agenda aanwezig, met daarom de nieuwste events van het Diabetes Fonds. De drie berichten op de Hyve gaan over ervaringen van leden van de Hyve, hier is één keer op gereageerd. Er staan vier gadgets op de Hyve, twee daarvan zijn reclamespotjes of campagnes voor Diabetes, de andere twee informeren over diabetes en het fonds. Op de Hyve wordt ook een blog bijgehouden, er staat zeer veel berichten op. Alle blogs geven informatie over nieuwe technologieën, activiteiten en over resultaten van wetenschappelijke onderzoeken die betrekking hebben op diabetes. De blogs worden wekelijks, soms dagelijks geschreven. Er wordt dus actief aan gewerkt. Er worden veel krabbels geplaatst van leden, met opmerkingen of vragen. Één van de beheerders van de Hyve reageert hier dezelfde dag nog op of plaatst tips en verwijzingen naar informatiesites of nieuwsbrieven. Ook wordt het donateurschap herhaaldelijk naar voren gebracht in zijn krabbels.
Nederlandse Hartstichting
http://de-hartstichting.hyves.nl/

Zoekresultaten: 28
Beheerder: van de Goede Doelen Hyve
Aantal leden: 666
Kleuren: Rood, wit (logo)
Berichten: -
Gadgets: -
Polls: -
Blogs: 3
Foto’s: 5
De Nederlandse Hartstichting heeft geen officiële Hyve, wederom wordt de meest informatie Hyve beheerd door de beheerder van de Goede Doelen Hyve. Op de pagina staat een korte tekst informatie over de stichting. Er staan vijf afbeeldingen op de Hyve, oproepen voor collectanten en een afbeelding van een mevrouw. Verder staan er drie blogs geschreven door een lid van de Hyve. Hierin wordt een dag uit het leven van deze persoon beschreven, er zijn diverse reacties op gegeven, er wordt vooral veel sterkte toegewenst. Verder worden er diverse krabbels geplaatst door leden van de Hyve, waarin zij vertellen wat hun aandoening is. Er wordt niet op elkaar gereageerd en ook de beheerder plaatst geen berichten. Er is wel een andere hyve (http://weeszuinigopjehart.hyves.nl) waar veel besproken wordt met elkaar, deze is niet opgezet door de Nederlandse Hartstichting, maar wel erg populair met 31595 leden. Omdat dit geen officiële Hyve van de Nederlandse Hartstichting is, staat er minder informatie op, maar veelal ervaringen van mensen en blogs met persoonlijke verhalen. In de krabbels wordt niet op elkaar gereageerd, in de berichten wel. Bijvoorbeeld over hoe hoog het BMI is bij iedereen.
Hersenstichting Nederland
http://breinbrekendwerk.hyves.nl/

Zoekresultaten: 9
Beheerder: van de Goede Doelen Hyve
Aantal leden: 2092
Kleuren: Zwart, wit, paars (logo)
Berichten: 3 pagina’s
Gadgets: 1
Polls: 3
Blogs: 3
Foto’s: 17
Wederom is de meest populaire en informatie website de Hyve die wordt beheerd door dezelfde beheerder als de Goede Doelen Hyve. Bovenaan staat er informatie over de stichting, daaronder zeventien foto’s. Dit zijn foto’s van de ambassadeurs van de stichting, hersenen en het logo. Er zijn drie polls aanwezig, over het collecteren en over diverse websites. Op de poll over het collecteren is zeventien keer gereageerd. Er staan een hele hoop berichten op de Hyve, velen gaan over verschillende hersenaandoeningen, er is één bericht waar vijftien keer op wordt gereageerd, deze gaat over een lijst met alle hersenaandoeningen,op de andere berichten wordt vrijwel niet gereageerd. Het laatste bericht is van 25 maart 2010. Er staat één gadget op de Hyve, dit is een reportage over de hersenscan, hier zijn geen reacties op gegeven. De drie blogs gaan over verschillende onderwerpen, ADHD, het puberbrein en de abamssadeurs. Op alle blogs zijn een aantal reacties gegeven. De laatste blog is 2 april 2008 geschreven. 
In de krabbels wordt ook aandacht gevraagd voor diverse evenementen, zoals de Week van het Testament. Op de vragen van de leden wordt niet gereageerd, aangezien vele deze richten tot de Hersenstichting, maar zij zijn niet de beheerder van de Hyve.
KWF Kankerbestrijding
http://kwf-kankerbestrijding.hyves.nl/
Zoekresultaten: 50
Beheerder: Jeffrey, functie onbekend
Aantal leden: 2487
Kleuren: wit, rood (logo)
Berichten: 3 pagina’s
Gadgets: -
Polls: 7
Blogs: 1
Foto’s: 3 pagina’s
Er zijn vele soorten Hyves over kanker. De ‘Stop kanker nu’ Hyve heeft bijvoorbeeld 250003 leden, maar is meer gericht op de ziekte kanker in het algemeen, niet de KWF Kankerbestrijding. De meest informatieve Hyve gericht op KWF Kankerbestrijding heeft 2487 leden. Het is niet duidelijk of dit de officiële Hyve van het KWF is. Er staat uitgebreide informatie over de stichting en de vereniging. Op deze Hyve wordt een agenda bijgehouden met de events met betrekking tot kankerbestrijding. Er staan diverse foto’s op de Hyve, vooral met armbanden van Pink Ribbon, oproepen voor collectanten en logo’s. Er staan zeven polls op de Hyve, over ervaringen op vakantie, ervaringen met het verlies van dierbaren, enz. Er wordt erg veel op gereageerd, sommige polls hebben 128 reacties. Er staat een blog op de Hyve, over een sponsor loop voor de KWF Kankerbestrijding, hier is niet op gereageerd, maar is wel zestien keer bekeken. Er staan veel berichten op de Hyve, maar hier wordt vrijwel niet op gereageerd door de leden.
Maag Lever Darm Stichting

http://mlds.hyves.nl/

Zoekresultaten: 6
Beheerder: Dave, functie onbekend
Aantal leden: 294 

Kleuren: Blauw, wit (logo)
Berichten: 13
Gadgets: 6
Polls: 1
Blogs: 3
Foto’s: -
Er is geen officiële Hyve van de MLD Stichting, ook geen via de Goede Doelen Hyve. Er is één Hyve met leden die gericht is op de MLD Stichting. Hierop staat zeer kort iets over de stichting. Er staan geen afbeeldingen en één poll op. De poll gaat over of de leden orgaandonor zijn of niet, hier is 36 keer op gereageerd. Er staan dertien berichten op de site, de berichten gaan over verschillende aandoeningen. Op de meeste berichten wordt gereageerd, soms één of twee reacties, soms dertien. Er staan zes gadgets op de Hyve, drie daarvan zijn promotiefilmpjes met de voetballer Dirk Kuyt voor slokdarmkanker, verder informatieve filmpjes en oproepen voor collectanten. Alle drie de blogs gaan over de collecteweek voor de MLD Stichting, de laatste blog is van 4 juni 2009. Er staan een aantal krabbels op de Hyve, de leden vermelden welke vorm van maag, lever of darmziekte zij hebben. Soms wordt er op gereageerd door een ander lid van de Hyve, maar veelal niet.
Nierstichting
http://nierstichting.hyves.nl/

Zoekresultaten: 23
Beheerder: DJ Benni
Aantal leden: 1132
Kleuren: standaard Hyves kleuren
Berichten: 3 pagina’s
Gadgets: 8
Polls: 3
Blogs: 4 pagina’s
Foto’s: 1
Er zijn diverse Hyves over de Nierstichting, de Hyve van Goede Doelen bevat niet veel informatie. Er is één Hyve opgericht door iemand die een dierbare heeft verloren aan een nieraandoening, deze Hyve heeft de meeste leden. Er staat één afbeelding op de Hyve, van een sponsoractie voor de Nierstichting. Er staan vier polls op de Hyve, deze gaan allen over collecteren en op allen is meerdere keren gereageerd. Er zijn drie pagina’s met berichten. De berichten gaan over alles rondom de Nierstichting, zoals bloedtransfusies, ervaringen, vragen, petities, enz. Bij de meeste berichten zijn een of meerdere reacties geplaatst, de laatste reactie is van 7 april 2010. Er staan acht gadgets op de Hyve, dit zijn veelal promotiefilmpjes en filmpjes over de Nierstichting Elfstedentocht. Op deze filmpjes wordt verder niet gereageerd. Er staan veel blogs op de de Hyve, dit zijn veelal persoonlijke verhalen van leden van de Hyve. Veel over transplantaties of het donorschap. De laatste blog is geplaatst op 23 maart. Op sommige blogs wordt meerder malen gereageerd en vaak bekeken. De krabbels die geplaatst worden door leden gaan meestal over henzelf, ze stellen zichzelf voor en wat hun betrokkenheid is bij de Nierstichting. Er wordt niet veel op elkaar gereageerd.
Reuma Fonds
http://reumalijn.hyves.nl/

Zoekresultaten: 11
Beheerder: Yvette, Jolanda, Olga
Aantal leden: 1787
Kleuren: bordeaux, roze (logo)
Berichten: 10 pagina’s
Gadgets: 10
Polls: 2 pagina’s
Blogs: 10 pagina’s
Foto’s: 18
De meest informatieve Hyve over reuma, is die van de Reumalijn. Dit is een initiatief van de Reumapatiëntenbond en het Reuma Fonds. Er staat kort informatie over de Reumalijn en een link naar de website over Reuma en een e-mailadres. Er worden diverse evenementen geplaatst op de agenda, hier wordt ook op gereageerd door leden. Er staan 2 pagina’s met polls op de Hyve. De onderwerpen zijn verschillend, veel over bijwerkingen, symptomen en ervaringen. Op alle polls wordt veel gereageerd, de laatste reactie was 7 april 2010. Op de Hyve staan achttien foto’s, het zijn vooral afbeeldingen van handige hulpmiddelen voor mensen met reuma. Er zijn tien pagina’s met berichten, met wederom onderwerpen als bijwerkingen, medicijnen, ervaringen, enz. Er wordt dagelijks gereageerd op de berichten, de laatste reactie is van vandaag. Er zijn tien gadget geplaatst op de Hyve. De filmpjes gaan over wat Reuma is, handige tips en informatie. Er staan een hele hoop blogs op de Hyve, over de collecteweek, persoonlijke verhalen, informatie, evenementen, enz. De laatste blog is geplaatst op 8 april 2010. Ze worden vaak bekeken, maar er wordt niet veel op gereageerd.
Naast de bovenstaande goededoelenorganisaties is er besloten om ook te kijken naar een tweetal ‘commerciële’ goede doelen. Namelijk Stichting Pink Ribbon en Stop Aids Now!

Dit omdat deze goede doelen veel naar buiten treden in de media, grootschalige acties hebben en ook internationaal actief zijn. Wellicht maken zij gebruik van sociale media op een manier die ook van toepassing zou kunnen zijn voor het NEF, wat de bovenstaande goededoelenorganisaties niet doen.
Stichting Pink Ribbon

http://pinkribbonhyves.hyves.nl/

Zoekresultaten: 50
Beheerder: Paula, Brenda, Miranda
Aantal leden: 194006
Kleuren: Roze (logo)

Berichten: 11 pagina’s

Gadgets: 4
Polls: 4 pagina’s

Blogs: 63 pagina’s

Foto’s: 37 pagina’s
Bij Pink Ribbon is het onduidelijk of er een officiële Hyve is. Er is een Hyve met 194006 leden en een ‘officiële Stop Borstkanker Hyve met 12279 leden. De eerste Hyve is minder informatief, maar meer met persoonlijke verhalen. De ‘officiële Hyve’ bevat meer informatie, maar minder persoonlijke verhalen. 
Omdat het handig is te kijken naar de interesses van de doelgroepen, zal de Hyve met de meeste leden verder geanalyseerd worden. Op de Hyve wordt een agenda bijgehouden met de evenementen rondom Pink Ribbon. Pink Ribbon heeft naast collecteren en fondsenwerving ook een beroemd gala. Er staat 37 pagina’s aan afbeeldingen op de Hyve, veel van de beroemde roze strik, de armbandjes, de ambassadrices, evenementen en het magazine. Er zijn vier pagina’s gevuld met polls. Deze gaan over alles wat met borstkanker te maken heeft, van de armbandjes tot borstreconstructies. De laatste stem was op 3 maart 2010. Verder wordt er heel erg veel gereageerd op alle polls, de meeste berichten hebben rond de 300 reacties, sommige zelfs 1200. Er zijn 11 pagina’s met berichten met, net zoals bij de polls, de meest uiteenlopende onderwerpen gericht op borstkanker. Op sommige berichten wordt niet gereageerd, op andere erg veel. Vooral bij de berichten die minder gericht zijn op borstkanker, maar meer op boeken en websites, wordt minder gereageerd. Het laatste bericht is geplaatst op 16 februari 2010. De vier gadgets op de Hyve zijn campagnes, evenementen en informatie, hier zijn in totaal drie reacties op gegeven. De 63 blogs op de Hyve gaan over persoonlijke ervaringen, lopende acties, evenementen, enz. Er worden, voor zoveel aantal leden, niet veel reacties op gegeven, rond de 4 à 5 per blog. Er is een algemene Hyve gadget, waarbij je jezelf op de cover van het Pink Ribbon magazine kan plaatsten en dit op je Hyves zetten, bezoekers kunnen deze gadget dan kopiëren en hun eigen cover maken. Zo wordt bekendheid voor het magazine gecreëerd.
Stop Aids Now!

Zoekresultaten: 50
Beheerder: Dominique
Aantal leden: 2342
Kleuren: rood, wit (logo)

Berichten: 20
Gadgets: 4
Polls: 3
Blogs: 6
Foto’s: 18

Er staat korts iets over Stop Aids Now, de beheerder beweerd dat dit de officiële Hyve van Stop Aids Now is. Er staan achttien afbeeldingen op de website, vooral van de ambassadeurs in actie, campagnes en producten. Er wordt een agenda bijgehouden, maar er staat tot nu toen nog één evenement op voor in oktober. Er staan drie polls op de Hyve, over Stop Aids Now tassen, de lay-out en de acties, op alle drie de polls is zeven tot negen keer gestemd. Op de Hyve staan 20 berichten over evenementen rondom Stop Aids Now, collecteren en ervaringen. Er worden niet veel reacties op gegeven, hooguit vijf per bericht. Er staan zes blogs over verschillende onderwerpen. Er worden geen reacties op gegeven, maar gemiddeld wel 40 keer bekeken. De vier gadgets gaan over acties van Stop Aids Now en de Tv-commercial. Op één gadget is drie keer gereageerd.
IV.IV Goede doelen op Facebook


Facebook en epilepsie

De grootste account over epilepsie, met 680 leden, is afkomstig uit Frankrijk.

Er is één Nederlandse Facebook account.

Categorie: Groepen

Beheerders: geen

Leden: 4

De account bevat twee tabbladen, Info en Verwante berichten. Er staan 5 berichten op de account. Onduidelijke berichten met opmerkingen als ‘epilepsie is epilepsie’ en een filmpje van een gitarist.
Astma Fonds Longstichting

Het Astma Fonds heeft geen Facebook account, wel zijn er diverse buitenlandse accounts over Astma. Waar het Astma Fonds wel gebruik van maakt is iCollect
.
Stichting Alzheimer Nederland

Stichting Alzheimer heeft geen eigen Facebook account, wel zijn er buitenlandse Alzheimer organisaties met een account, en diverse accounts over Alzheimer. Zo is er een Alzheimer Awareness Facebook account met 24.797 leden. Deze is internationaal en toegankelijk voor iedereen.
Nederlandse Brandwonden Stichting

De Nederlandse Brandwonden Stichting heeft geen Facebook account.

Diabetes Fonds

Gegevens van 19 april 2010-04-19

Categorie: Groepen – Algemene interesse – Gezondheid en wellness

Beheerders: geen

Leden: 43

Links: 1

De account wordt door niemand beheerd, alle informatie die op de site staat is openbaar, dus iedereen kan er berichten op plaatsen of lezen. Er staat kort wat informatie over het Diabetes Fonds, verder een verwijzing naar de website. Iemand heeft op 16 maart 2010 een link geplaatst naar een website met tasjes voor insulinepennen. Er zijn drie tabbladen: prikbord, info en forum. Op het prikbord staat de geplaatste link. Bij info staat er kort informatie over het fonds, contactgegevens en een recent nieuwsbericht over een iPhone applicatie waarbij diabetes patiënten gestimuleerd worden te bewegen. Er zijn geen onderwerpen in het forum.
Nederlandse Hartstichting

Gegevens van 19 april 2010

Categorie: Groepen - Organisaties – Non Profit

Beheerder: oprichter Renate Kattenberg

Leden: 8
Links: 2

Alle inhoud van deze account is openbaar. Er zijn twee links geplaatst op 25 september 2009, één over een reanimatiecursus en een verwijzing naar een website. Er zijn twee tabbladen: prikbord en info. Op het prikbord staan de twee geplaatste links, bij info staan contactgegevens. Er staan geen afbeeldingen op de Facebook account.
Hersenstichting Nederland

De Hersenstichting heeft geen Facebook account.

KWF Kankerbestrijding

Gegevens van 19 april 2010

Categorie: Groepen - Organisaties - Non Profit

Favoriete pagina’s: 2
Foto’s: 1

Alle inhoud is openbaar. Er staan twee favoriete pagina’s; Cancer Research UK en Compassion Nederland. Er zijn negen tabbladen; Prikbord, met het laatste bericht van 12 april over een Symposium; Info, hier staat de website; Foto; Video; Evenementen; Forum; Kaders, hier staan alle 82 notities en toepassingen van de afgelopen tijd, dit zijn allemaal berichten over kankerbestrijding; Notities en Links.
Maag Lever Darm Stichting

De Maag Lever Darm Stichting heeft geen Facebook account.


Nierstichting
De Nierstichting heeft geen Facebook account. Momenteel is de Nierstichting bezig om te kijken hoe zij sociale media in kunnen zetten (Dutchcowboys, 2010).
Reuma Fonds

Het Reuma Fonds heeft geen Facebook account.

Stichting Pink Ribbon

Bij het zoeken naar Nederlandse accounts en het intypen van ‘Stichting Pink Ribbon’ verschijnt er één account.

Gegevens van 19 april 2010

Categorie: Groepen- Organisaties – Non Profit

Oprichter: Dennis Mulder

Leden: 90

Links: 1
Op de account van Pink Ribbon, zijn vier tabbladen. Info, Prikbord, Forum en Foto’s. Er staan diverse berichten over komende evenementen rond Pink Ribbon op het prikbord. Er staan geen foto’s op de site en ook het forum is niet actief. Pink Ribbon heeft op Facebook veel verschillende accounts op Facebook. Er zijn Pink Ribbon groepen, pagina’s en toepassingen. Sommige met duizenden aanhangers, veelal internationaal. De grootste toepassing van Pink Ribbon heeft 117.907 gebruikers. Hierop kunnen mensen foto’s plaatsten en staan afbeeldingen van events. Er worden veel berichten op het prikbord geplaatst en vragen aan elkaar gesteld. Er is echter niet één beheerder die antwoord op de vragen geeft.
Stop Aids Now!

Er zijn verschillende accounts van Stop Aids Now. Vele zijn in een andere taal dan Engels. Er zijn vooral accounts over activiteiten van Stop Aids Now, zoals Dance 4 Life. Ook is er een Aids Fonds account:
Gegevens van 19 april 2010

Categorie: Groepen- Organisaties – Non-profit
Oprichter: Martine van Duijn, Hoe Positief Ben Jij
Leden: 352
Foto’s: 6
Video’s: 5

Links:

Deze pagina heeft zes tabbladen, Info, Prikbord, Forum, Foto’s, Video’s en Evenementen. Bij Info staat kort informatie over het fonds, de website en adresgegevens. Er kan alleen een bericht op het prikbord geplaatst worden door leden van de groep. Er staan een aantal berichten over bezigheden van het fonds, campagnes en nieuws, deze zijn allemaal geplaatst door het Aids Fonds. Er staan vier forumberichten, deze zijn geplaatst door het Aids Fonds, hier is nog niet op gereageerd. De afbeeldingen zijn van de meest recente campagne van het Aids Fonds, met bekende Nederlanders. Op één afbeelding zijn vier reacties gegeven. De laatste reactie was van 22 maart 2010. De video’s zijn van dezelfde campagne als de afbeeldingen. Verder staat er één evenement op de agenda.
IV.V Goede doelen op Twitter


Twitter en epilepsie

Er zijn verschillende accounts met de naam epilepsie, geen van allen is actief en op geen enkele account is een tweet geplaatst.
Astma Fonds Longstichting

https://twitter.com/LongForum

Tweets: 7

Followers: 8

Following: 8

Het Astma Fonds heeft een Twitter account, genaamd Astmafonds, maar er zijn geen tweets op geplaatst. Er is één follower. Daarnaast is er ‘LongForum’, er wordt getweet dat het forum binnenkort van start gaat. Er zijn acht followers.

Stichting Alzheimer Nederland
https://twitter.com/alzheimernl

Tweets: 5
Followers: 36
Following: 86
De personen die Stichting Alzheimer volgt zijn veelal professionals, zorgverzekeraars, politica, enz. De followers zijn ook zorgverzekeraars, politici en professionals, maar ook particuliere Twitter gebruikers. De tweets gaan over politieke ontwikkelingen omtrent dementie en een Tv-special op MAX.
Nederlandse Brandwonden Stichting

De Nederlandse Brandwonden Stichting heeft geen Twitter account. 

Diabetes Fonds

https://twitter.com/diabetesfonds

Tweets: 3
Followers: 30
Following: 0
Er zijn drie tweest geplaatst, een link naar de nieuwe website, over het feit dat het Diabetes Fonds twittert en over een diabetes zelftest. De followers zijn veelal particulieren Twitter gebruikers, maar ook organisaties als de GGD en het Cultuurfonds.

Nederlandse Hartstichting

Er zijn twee Twitter accounts, deze zijn echter besloten en de tweets zijn niet zichtbaar. Ook zijn er geen followers.
Hersenstichting Nederland

De Hersenstichting heeft geen Twitter account. Er is ook geen tweet te vinden waarin de Hersenstichting genoemd wordt.
KWF Kankerbestrijding

KWF Kankerbestrijding heeft geen Twitter account, wel is er een tweet te vinden van iemand die de Alp d’Heuz gaat beklimmen voor de Kankerbestrijding.
Maag Lever Darm Stichting

De MLD Stichting heeft geen Twitter account.
Nierstichting

https://twitter.com/Nierstichting

Tweets: 1
Followers: 13
Following: 0
Er is één tweet geplaatst door de Nierstichting met de melding dat de account nog niet actief is, dit was 6 juli 2009. De dertien followers zijn particuliere Twitter gebruikers en organisaties als Cultuurfonds en Fondsenwervers.
Reuma Fonds
Bij zoeken naar ‘Reuma Fonds’ verschijnt er een account, deze heeft geen tweets en followers en volgt ook zelf niemand.
Stichting Pink Ribbon

Er zijn vele Twitter accounts van Pink Ribbon. De Nederlandse account is niet actief, er staan geen tweets op en er wordt niemand gevolgd. Wel heeft deze account 18 volgers. Dit zijn particuliere Twitter gebruikers en andere Pink Ribbon gerelateerde accounts. Pink Ribbon Magazine heeft wel een eigen Nederlandse Twitter account. 
http://twitter.com/pinkribbonmag

Tweets: 42
Followers: 375
Following: 26
Er staan 42 tweets op de Twitter account, alle berichten gaan over activiteiten van Pink Ribbon en informatie over het tijdschrift. Er wordt doorverwezen naar websites, blogs en aangemoedigd het magazine of een geluksarmbandje te kopen. Er worden geen RT’s geplaatst en ook geen beantwoorde berichten. De laatste tweet is van 19 april 2010. De followers van Pink Ribbon magazine zijn veel particuliere Twitter gebruikers, tijdschriften en andere accounts gericht op borstkanker.
Stop Aids Now

https://twitter.com/StopAidsNow
Tweets: 62

Followers: 107
Following: 31
Er wordt actief getwitterd door Stop Aids Now. Er wordt bijna dagelijks een tweet geplaatst. Er vindt ook interactie plaats, berichten worden gericht aan Stop Aids Now, die daar weer op reageren, er worden veel re-tweets (RT) geplaatst en beantwoord. Ook worden er verschillende hastags (#) geplaatst voor bijvoorbeeld de term ‘wereldaidsdag’. Er worden acties vermeldt van Stop Aids Now, met de vraag te RT’en zodat meerdere Twitter gebruikers het bericht lezen. De followers en degene die door Stop Aids Now gevolgd worden zijn bekende Nederlanders, particuliere gebruikers en diverse organisaties.
V. Doelgroeponderzoek


V.I Informatiebehoefte van mensen met epilepsie

Voorafgaand aan de interviews is er  onderzoek verricht naar wat er al bekend is over het zoekgedrag en de informatiebehoefte van mensen met epilepsie. Er is voor gekozen om dit onderzoek voorafgaand aan de interviews te doen, zodat de gevonden informatie meegenomen kon worden in de interviews. 
Voor dit onderzoek zijn de drie onderstaande artikelen bestudeerd. De resultaten die uit de artikelen zijn gehaald worden beschreven in het adviesrapport.
· Use of computers and the Internet for health information by patients with epilepsy. Door: Escoffery, C., Dilorio, C., Yeager, K.A., e.a.
· Many people with epilepsy want to know more: a qualitative study. Door: Prinjha, S., Chapple, A., Herxheimer, A., e.a. 
· Epilepsy and the internet. Epilepsy Foundation.
V.II Interviewopzet
Het doelgroeponderzoek is een onderzoek in de vorm van kwalitatieve interviews. Bij dit onderzoek zullen er vragen gesteld worden aan mensen met epilepsie om zo meer informatie te krijgen over de behoeftes bij en het gebruik van sociale media. Het interview zal gehouden worden aan de hand van een tpiclijst. Hierin staan onderwerpen die aan bod moeten komen tijdens het interview.
Topiclijst
Over de aandoening epilepsie
· Op welke leeftijd heb je epilepsie gekregen?

· Weet je iets over de oorzaak van je epilepsie?

· Slik je medicijnen? Werken de medicijnen goed (aanvalsvrij)?

· Praat je over je epilepsie met andere mensen?

Informatie over epilepsie

· Hoe heeft je arts je geïnformeerd over epilepsie?

· Ben je daarna zelf ook nog informatie gaan zoeken?

· Zo ja, welke bronnen zijn er geraadpleegd en waarom deze?

· Heb je momenteel nog behoefte aan meer informatie over epilepsie?

· Zo ja, waar zou je deze informatie vandaan halen?

(Internet – brochures – huisarts – infolijnen – kennissen)

Sociale media

· Ben je bekend met de term ‘sociale media’?

· Wat versta je onder sociale media?

· Maak je gebruik van sociale media?

· Welke sociale netwerken gebruik je?

· Waarom ben je niet actief op de andere netwerken?

· Welke traditionele media gebruik je?

· En welke traditionele media gebruik je om aan informatie te komen?

· Waaraan geef je de voorkeur?

(Sociale media – traditionele media)

Nationaal Epilepsie Fonds

· Ben je bekend met het Nationaal Epilepsie Fonds?

· Wat zou het NEF mensen met epilepsie moeten bieden?

· Heb je behoefte aan een digitaal informatieplatform voor epilepsie vanuit het NEF?
V.III Interviews 

Interview 1
Marjon, 54 jaar, epilepsie geconstateerd sinds 2002
Op welke leeftijd heeft u epilepsie gekregen of bent u erachter gekomen dat u epilepsie heeft?

Dit is ontstaan een jaar nadat ik geopereerd ben aan mijn hersentumor. In 2002 is een meningeoom bij mij ontdekt, een goedaardige hersentumor. Deze is ontdekt tijdens een grand mal
 in juli 2002. Een jaar daarvoor had ik al een aanval van verwardheid, toen is door het UMC een verkeerde diagnose gesteld.

Wist u zelf wat epilepsie was en of uw aanval misschien een epileptische aanval was?

Nee, ik ben zelf sociaal psychiatrisch verpleegkundige, maar legde toen geen link naar iets wat met epilepsie te maken had. Achteraf beredeneerd heb ik toen absoluut een epileptische aanval gehad. Door de medicatie die ik toen slikte, was een verkeerde diagnose gesteld. De eerdere aanval was ik heel verward en niet aanspreekbaar, de aanval was in mijn linkerhersenhelft, waar je taal zit en mijn meningeoom. Tussen 2001 en 2002 ben ik een jaar lang ‘s nachts misselijk geweest en heb ik wat epilepsieverschijnselen gehad, maar de huisarts heeft dit nooit als epilepsie gezien. Tijdens mijn werk kreeg ik toen een grand mal.
Zit het bij u in de familie? Wist u dat het epilepsie was?

Nee, maar doordat ik zelf sociaal psychiatrisch verpleegkundige ben heb ik er dus wel mee te maken, met mensen die epilepsie hebben.
Dus u was er wel bekend mee?
Ja, ik was er wel bekend mee, maar dat is natuurlijk anders dan het zelf hebben. Als je een aanval krijgt ben je er niet bewust bij aanwezig. Mijn grand mal was zeer heftig, ik had een statische aanval, toen was het zo duidelijk dat het epilepsie was. Ik was er niet bang voor, ik herkende het. 
Slikt u daar nu medicijnen voor? 

Ja, toen ook al andere, maar ben daarna meteen medicatie gaan gebruiken. Difantoine en Topamax.
En die werken ook voor u epilepsie? Bent u aanvalsvrij?

Nee, ik ben nog niet aanvalsvrij.
Praat u over uw epilepsie met uw omgeving?

Ja, ik zeg het om andere mensen erbij te betrekken. Mensen in mijn omgeving hebben als twee keer meegemaakt dat ik een aanval kreeg, dan ben ik niet in staat om te praten. Ik moet dus wel van te voren aangeven dat ik epilepsie heb.
Toen u wist dat u epilepsie had, bent u toen zelf opzoek gegaan naar informatie?

Ik was natuurlijk in het ziekenhuis toen ik de aanval kreeg, ik werk daar. Daar had ik al enige informatie vandaan. Ik ben iemand die gelijk thuis opzoek gaat op het internet. Dan Google ik en ga ik naar sites over epilepsie, het fonds en de stichting. Ik woon vlakbij het NEF, dus ook daar kon ik langs. Ook ga ik op zoek naar informatie over de vorm van epilepsie die ik heb en de medicatie. Niet alleen voor mijzelf, maar ook voor mijn omgeving, om daar duidelijkheid in te verschaffen.

En waarom internet? Waarom geen folders?

Folders krijg ik vaak al, maar deze zijn beperkt. Het is een uittreksel. Internet is dat ook wel, maar vele uittreksels maken één beeld. En één folder maakt niet een beeld. En op internet is het makkelijker vele beelden en informatie te krijgen.

Bent u bekend met sociale media op het internet?
Ik weet wat het is. Ik denk dan meteen aan Kamerleden die twitteren, wat mij heel erg irriteert. Ik vind het dan wel eens moeilijk te beslissen of ze twitteren of dat ze gewoon aan het sms’en zijn.
Maakt u zelf geen gebruik van sociale netwerken?
Nou, ik ben wel een aantal keer lid gemaakt van Hyves en Facebook, maar ik gebruik het niet. Mijn kinderen wel dus ik hoor het vaak, maar zelf e-mail ik veel en ik sms. Sinds kort Skype ik ook. Wat ik hoor met Hyves, is dat het vaak periode gericht is. Dat het opeens een swung is en dan valt het weer dood. Hoe dat precies zit weet ik niet.

Hebt u er een reden voor waarom u niet actief bent?

Omdat het voor mij te ingewikkeld is. Dat heeft te maken met mijn geheugenstoornis, en dat is weer het gevolg van mijn epilepsie. En ik denk dat daar meerder mensen met epilepsie last van hebben. Meerdere mensen met epilepsie hebben cognitieve klachten, en dan heb je ook vaak problemen met het vasthouden van informatie. Dus de informatie moet heel makkelijk zijn en heel goed beschreven, want mensen vergeten het weer. Epilepsiemiddelen en vooral de Topamax veroorzaken cognitieve klachten. Ik vergeet dus veel, daarom houd ik boekjes bij, waar ik alles inschrijf. Ik heb al meerder notitieboekjes vol. 

Hebt u er wel eens over na gedacht om dit digitaal te doen?
Nee, want dit heb ik altijd bij me. Ik houd wel korte notities bij in mijn mobiele telefoon. Ook mijn agenda houd ik daarin bij, waarbij ik vijftien minuten van te voren wordt gewaarschuwd voor een activiteit op mijn agenda. Ik kan hier geen eindeloze verhalen inschrijven. 

En uw informatie over epilepsie, hoe houdt u die bij?
Niet bij artsen. Zij hebben nooit up to date informatie en dat kan je ook niet verwachten van hun. Ook in de bieb is het niet te vinden. Ik vraag informatie en folders aan via het internet. Ik krijg ook de Episcoop
.

Daar gaat u voorkeur toch naar uit, naar het internet?

Ja, dat is makkelijkst.
Wat vindt u dan van de deskundigheid hiervan?

Het voordeel is dat ik al enig inzicht heb door mijn werk. Volgens mij wordt er over epilepsie niet zoveel onzin geschreven. Iedereen bekijkt het op z’n eigen manier, zoveel meningen, zoveel zinnen. Ik zoek meer naar de gerichte dingen, zoals de werking van bepaalde medicijnen. Onlang ben ik het medicijn Keppra gaan gebruiken. Degene waarbij ik in behandeling was, was hier niet enthousiast over en ik las er ook alleen maar negatieve dingen over. Keppra kan je stemming heel erg negatief beïnvloeden. Ik ben er toen mee gestopt.

Bent u gestopt door de informatie die u gevonden had?

Nee, dit kwam vooral door mijn eigen ervaringen ermee. Ik ben niet iemand die gelijk stopt. Het heeft er wel aan bijgedragen, ik vind het toch belangrijk hier informatie over op te zoeken.
U vertelde dat u ook informatie vraag bij het NEF, hoe bent u hier bekend mee geworden?
Ik had het fonds en de stichting door elkaar gegooid, en ben toen van allebei lid geworden. Dus ik juich het toe als ze gaan fuseren. Ik woon hier om de hoek en loop hier altijd langs als ik met de hond ga lopen. En ook door mijn achtergrond als verpleegkundige, wist ik waar het zat.
Tot slot, stel dat het NEF sociale media in gaat zetten om mensen met epilepsie te informeren, zou u hier dan behoefte aan hebben?

Je moet altijd mee met de toekomst, het NEF zou wel gek zijn om dit niet te doen. Je treft zo ook jongeren, zij praten minder makkelijk over hun epilepsie. Door de inzet van sociale media kan ik mij voorstellen dat je ze eerder vindt of raakt dan nu.

Denkt u dat u er zelf gebruik van zal maken?

Nee, niet meer. 

En voor het zoeken naar informatie?

Oh, dat wel, alleen voor informatie, maar niet voor persoonlijke verhalen. Ik ben een hele positieve patiënt, ik ben niet op zoek naar negatieve levensverhalen of verhalen over iemand kat of hobby. Twitter zou ik echter helemaal niet zo slecht vinden, om te volgen wat het NEF allemaal doet.

Interview 2
Vrouw, 21 jaar, epilepsie geconstateerd op haar 19e

Hoe kwam je erachter dat je epilepsie had?

Toen ik 19 was kreeg ik ’s nachts een aanval. Ik vond het heel raar, maar dacht niet meteen aan epilepsie. Ik ben toen naar de huisarts gegaan, die stuurde mij meteen door naar het ziekenhuis in Leiden. Daar zijn toen testen gedaan. Op de EEG was toen niets te zien, want mijn epilepsie wordt veroorzaakt door een bloedvaatafwijking in mijn hersenen.

Slik je hier nu medicijnen voor?

Ja, sinds kort.

Ben je aanvalsvrij?

Nou, ik ben nog niet zo heel lang aan de medicijnen, maar ik ben tot nu toe aanvalsvrij.

Hoe ben je informatie gaan zoeken over epilepsie?

Toen ik de uitslag kreeg van mijn arts heeft hij kort iets verteld over epilepsie. Ik heb daarna in de wachtkamer van het ziekenhuis zelf folders meegenomen.

Ben je daarna zelf ook nog informatie gaan zoeken?

Ik studeer pedagogiek, dus heb zelf studieboeken waarin informatie stond. Ook heb ik op de site van het ziekenhuis in Leiden gekeken.

Waarom heb je voor die site gekozen?
Dan weet ik dat de informatie betrouwbaar is. Ik vind het belangrijk dat de informatie wetenschappelijk bewezen is.

Heb je momenteel nog behoefte aan informatie over epilepsie?

Ik weet wel wat het inhoudt, ik weet alleen niet precies welke vorm ik heb. Ik ben op de site van het NEF gaan zoeken of ik iets kon vinden over mijn vorm van epilepsie.

Hoe kwam je aan de website van het NEF?

Die stond in een folder van het ziekenhuis, ik ben toen daarna meteen op de website gaan kijken.

Heb je heb gevonden?

Ja zeker, ook in mijn eigen studieboeken heb ik het een en ander gevonden.

Gebruik je ook traditionele media voor het zoeken naar andere informatie?

Mijn studieboeken komen vaak wel van pas, verder lees ik graag de krant en gewone boeken voor mijn plezier.

Gebruik je ook sociale media om informatie te zoeken?

Ik heb Hyves, maar ben hier niet heel actief op, eigenlijk alleen als ik mij verveel.

En Facebook of Twitter?

Ken ik ook, maar maak ik ook geen gebruik van. Het kost me te veel tijd om allemaal te onderhouden. Ik praat liever persoonlijk met mensen, in het echt, of ik bel of sms.

Praat je dan met deze mensen ook over jouw epilepsie?
In mijn directe omgeving weet iedereen het, mijn familie en vrienden. Ook op het werk weet iedereen het, want daar moeten ze het wel weten als er iets gebeurd. De mensen die ik het wil vertellen, vertel ik het, anders niet. Vage kennissen weten het bijvoorbeeld niet.

Zou je ook via sociale netwerken over je epilepsie willen praten?

Nee, ik heb daar geen behoefte aan. Ik heb er niet dagelijks last van en denk er ook helemaal niet vaak aan. Ik vind het veel belangrijker om het er met mijn omgeving over te hebben. Misschien dat zij daar wel informatie op kunnen zoeken. Op Hyves krijg je toch vaak verhalen die niet wil horen, veel negatieve verhalen, terwijl leven met epilepsie helemaal niet negatief hoeft te zijn. Ik heb geen behoefte aan klaagverhalen en tips.

En als het NEF er informatie op zou plaatsen?

Dan misschien wel, ik wil liever deskundige informatie. Ik ben er alleen niet echt mee bezig. Ik heb een niet veel voorkomende vorm van epilepsie en mijn oorzaak in aanwijsbaar, dus veel informatie zoek ik er niet over. De meeste informatie is niet wetenschappelijk bewezen, ik wil geen broodje aap verhalen.

Er zijn dus geen onbeantwoorde vragen waar je informatie over zou willen vinden?

Nee, en ik zie mijn arts elke drie maanden. Aan hem stel ik al mijn vragen.

Is er tot slot nog bepaalde informatie die het NEF wel zou kunnen plaatsten waar jij interesse naar hebt?

Wat is mis op het internet is informatie over epilepsie en rijvaardigheid. De weg ernaar toe, rijlessen nemen, examens, enzovoort. 
Interview 3
Jeannette, 16 jaar, epilepsie geconstateerd op haar 5e
Op welke leeftijd heb je epilepsie gekregen?

Ik was erg klein, ik zat in de 5e klas van de basisschool.

Hoe ben je erachter gekomen?

Ik heb nog twee zusjes, zij hebben ook epilepsie. Het zit in de familie. We hadden alle drie altijd koortsstuipen, of daar leek het op. Later bleek dat we alle drie epilepsie hadden. We hebben een beschadigd gen wat de epilepsie veroorzaakt.
En hebben jij en je zusjes alle drie dezelfde vorm?

Mijn zusjes hebben er minder last van dan ik. Het komt bij hen vooral op als ze ziek zijn, dan krijgen ze wel gelijk een zware aanval. Ik heb er meer last van, ik kreeg laatst nog een aanval op de scooter die ik helemaal niet aan zag komen. 
Heb je er vaak last van?
Ja, best wel. Vooral bij stress en oververmoeidheid krijg ik aanvallen.

Slik je medicijnen? Werken de medicijnen goed (aanvalsvrij)?

Ja, ik slik een siroopje en twee tabletten ‘s ochtend en ‘s avonds. Ik ben niet helemaal aanvalsvrij, maar het is wel veel minder dan zonder medicijnen.

Hoe ben je aan de informatie gekomen over je epilepsie?

Toen we te horen kregen dat we epilepsie hadden, heeft de arts het aan ons uitgelegd. We waren nog erg jong, dus dit heeft hij op een kindvriendelijke manier aan ons verteld. Het komt niet vaak voor dat in één gezien alle kinderen epilepsie hebben, dus hij had best veel aandacht voor ons.
Heb je toen je ouder werd zelf informatie gezocht over epilepsie?

Ik zit nu in mijn examenjaar en we moesten een mondeling tentamen maken over een onderwerp wat je zelf mocht kiezen. Ik heb toen epilepsie gekozen, toen ben ik echt op zoek gegaan naar informatie. Ik wou meer weten over wat andere mensen vinden en denken van epilepsie en welke soorten er zijn.
Hoe heb je toen informatie gezocht hiervoor?

Via het internet vooral, ook via folders en boeken.
Waar heb je dit gezocht?

Ik heb bij Google verschillende zoektermen ingetypt. En van verschillende sites informatie gehaald.

Waarom heb je voor het internet gekozen?

Ik vind internet het handigst om te zoeken, het is lekker snel om iets te vinden.

Hecht je dan waarde aan of het deskundige informatie is?

Ik kijk op veel websites, maar daarnaast ook in boeken en folders. Als de informatie hetzelfde is dan denk ik dat het wel geloofwaardig is. En soms vult het elkaar aan, dan vind ik dingen in folders die niet op het internet staan en andersom. 

Dus je gebruikt ook boeken?

Ja, ook heel veel. Ik hou sowieso erg van lezen. Informatie zoeken in boeken vind ik ook handig, dan heb je alles bij elkaar en hoef je niet van heel veel verschillende websites kleine stukjes te halen.

Waar geef je de voorkeur aan?

Toch wel internet, want dat is sneller en makkelijker.

Maak je op het internet ook gebruik van sociale netwerken?

Ja, ik zit op Hyves en sinds kort ook op Twitter.

Waarvoor gebruik je Hyves en Twitter?

Meestal voor mijn vrienden. Twitter gebruik ik nog maar net, dus daar doe ik nog niet heel veel mee, maar Hyves wel. Ik ga ook binnenkort een Hyve oprichten over epilepsie met een vriendinnetje?

Heeft zij ook epilepsie?

Nee, maar die weet heel veel van mijn epilepsie. Zij is ook niet meer bang voor de aanvallen, die heeft ze nu al vaker meegemaakt, ze kan het precies beschrijven wat er gebeurd.

Zijn mensen die dit niet weten dan wel vaak bang?

Ja, ze schrikken wel. Dat vind ik voor mijzelf ook niet leuk. Het ziet er voor hen natuurlijk raar uit.

Informeer je anderen over je epilepsie?

Ja, aan het begin van elk schooljaar ga ik alle klassen af om te vertellen dat ik epilepsie heb. Dan houd ik een kleine spreekbeurt om te vertellen wat er dan gebeurd en wat ze moeten doen als ik een aanval krijg, of juist niet moeten doen.

Hebben ze hier begrip voor?

Ja, ze luisteren heel goed en vragen ook erg veel. Bijvoorbeeld of ze dan mijn moeder moeten inlichten enzo.

Die Hyves die je gaat maken, wil je die hier dan ook voor gaan gebruiken?

Ja, zeker. Dan wil ik ze vertellen dan ze daar ook op kunnen kijken.

Er zijn al vele Hyves over epilepsie, waarom begin jij een hyve?

Niet iedereen heeft dezelfde vorm van epilepsie. Vooral kinderen hebben allemaal verschillende vormen. Ik wil met de Hyves kijken wat iedereen voor een soort epilepsie heeft en hoe zij daar mee omgaan.

Kan je dat nu op de bestaande Hyves niet vinden?

Ik kan wel het een en ander vinden, maar niet over de vorm die ik heb. Het zijn heel veel algemene Hyves. 

Stel dat het NEF een Hyves aan zou maken, met daarop informatie en ruimte voor persoonlijke verhalen, zou je daar interesse in hebben?

Ja zeker, ik zou meteen lid worden.

Kom je nu wel eens op de site van het NEF?

Ja, ik heb er informatie op gezocht voor mijn tentamen.

Wat zou je graag willen zien op een Hyves van het NEF?

Eigenlijk alles over epilepsie, wat wel en niet kan en wat je wel en niet moet doen. Ook informatie voor spreekbeurten, maar ook persoonlijke verhalen waarop je kunt reageren. Over wat voor een soort epilepsie iemand heeft enzo.

En een Twitter account van het NEF?

Vind ik minder interessant, ik Twitter zelf nog niet echt actief, dus ik ken het nog niet. Ik vind een Hyves handiger omdat je dan alles bij elkaar hebt. Informatie en reacties van mensen. Ik denk dat Hyves daar ook wel voor bedoeld is.

Is dat ook wat je met jouw Hyves gaat doen?

Ja, ik ga er informatie op zetten, die haal ik denk ik van websites af. En mensen mogen ook informatie plaatsen, zeg maar een soort Wikipedia. Dat iedereen elkaar aan kan vullen, maar ook persoonlijke verhalen.

Word jij dan zelf beheerder van de Hyve, ga jij ook vragen beantwoorden?

Ja, ik word zelf beheerder, maar zal niet zelf alles beantwoorden. Het is juist de bedoeling dan anderen elkaar helpen en iedereen op elkaar mag reageren. Ik denk dat uiteindelijk ervaringen van andere mensen leerzamer is dan deskundige informatie. Ik wil alleen niet dat het te persoonlijk wordt, het moet wel bij epilepsie blijven, dat er niet andere levensproblemen op geplaatst worden.
Interview 4
Nicole, 25 jaar, epilepsie geconstateerd op 18e jaar

Op welke leeftijd heb je epilepsie gekregen?

Op mijn achttiende.

Weet je iets over de oorzaak van je epilepsie?

Ik heb visueelgevoelige epilepsie, waardoor ik een aanval kan krijgen van flitsen en flikkeringen en de zon, vooral als ik moe ben. Die veroorzaken dus de aanval, maar hoe dat komt, weet ik niet. Ik kan in ieder geval niet zomaar een aanval krijgen, dat is tenminste nog nooit gebeurd. Een duidelijk aanwijsbare oorzaak is er dus niet. 

Slik je medicijnen?
Ja. Ik ben wel pas na een paar jaar medicijnen gaan slikken. De neuroloog zei dat ik het eerst maar zonder moest proberen, omdat je hele leven medicijnen slikken natuurlijk niet leuk is. Ik mocht het helemaal zelf aangeven van haar. Toen ik na een paar jaar steeds vaker aura’s kreeg, dat is het gevoel dat je hebt voordat je een aanval krijgt, drong mijn zus erop aan dat ik weer naar de neuroloog zou gaan, omdat het zo niet langer kon. Toevallig was zij er namelijk steeds bij als dat gebeurde en dat is natuurlijk heel naar. Er is toen eerst weer een EEG gemaakt, waar geen verandering op te zien was. Ik kreeg toen medicijnen, Lamicital, en die moest ik opbouwen tot de hoeveelheid dat ik geen aura’s meer kreeg. Dat bleek 300 mg te zijn, wat niet veel schijnt te zijn. Dus dat is fijn: hoe minder troep in je lichaam, hoe beter. Ik zit nu dus wel vast aan een leven lang medicijnen, maar als ik me daardoor goed voel, vind ik dat niet zo erg.
Hoe ben jij geïnformeerd over je epilepsie?

Na mijn eerste aanval kwam ik bij de neuroloog terecht, die verschillende onderzoeken liet uitvoeren: een MRI en een EEG. Op de MRI was een dingetje te zien in mijn hoofd. Je eerste reactie is dan: ik heb een tumor. Maar de neuroloog stelde me meteen gerust. Dat dingetje was waarschijnlijk een cyste en niet de veroorzaker van de epilepsie. Het was dus eigenlijk een toevalsbevinding, er wordt nu nog wel om de twee jaar een MRI gemaakt om te controleren of het dingetje niet toch is gegroeid, maar het staat dus los van de epilepsie. Op de EEG was wel iets verhoogde hersenactiviteit te zien, en daarom werd besloten nog een 24-uurs EEG te maken, waarvoor ik 24 uur wakker moest blijven zodat ik erg moe was op het moment dat ze tijdens de EEG een lamp boven mijn hoofd lieten flikkeren. Bij de allereerste flikkering ging ik al schokken. Toen was het dus meteen duidelijk. Mijn neuroloog kon mij hierna dus vertellen dat ik epilepsie heb die wordt veroorzaakt door flitsen. Ze zei dat daar goed mee te leven valt en dat ik een zonnebril moest kopen die flikkeringen tegen zou houden. Ze zei ook dat het aan mij was of ik medicijnen wilde, maar dat het haar een goed idee leek om daar nog even mee te wachten. En ze vertelde me dat ik een half jaar niet mocht autorijden, en toen had ik net mijn eerste rijles gehad, wat dus heel erg jammer was.
Praat je hier ook met andere mensen over?
Ja, ik praat er wel over. 

Vind je het prettig om met anderen hierover te praten?
Ik vind het prettig om duidelijk te kunnen maken wat ik heb. Meestal is de aanleiding tot het vertellen dat ik epilepsie heb mijn zonnebril. Zodra de zon schijnt moet ik een zonnebril op, een hele goede die de flikkeringen tegen houdt. Dit kan op sommige momenten nogal overdreven lijken. Ook omdat ik me wil verontschuldigen als ik een gesprek met iemand voer met een zonnebril op, wat niet zo netjes is. Dan zeg ik vaak waarom ik die bril per se op moet. Vaak vragen mensen dan door en dan vertel ik alles. Over mijn eerste aanval, mijn medicijnen, dat soort dingen. Ik heb daar ook helemaal geen moeite mee, vind het wel prettig als mensen begrijpen wat je hebt. En dan zul je het ze wel moeten uitleggen. 

Nadat je wist dat je epilepsie had, ben je toen zelf informatie gaan zoeken erover?
Ik heb wel op internet gekeken, maar over mijn soort epilepsie is niet veel te vinden. Dat is te specifiek en misschien ook niet erg genoeg.

Zoek je er nu nog wel een informatie over op?

Ik voel me niet echt een epilepsiepatiënt, omdat ik niet zomaar een aanval kan krijgen en er als het goed is sowieso nooit meer één krijg,  dus ik voel me niet zo aangesproken door algemene dingen over epilepsie. En weet er voor mijzelf genoeg van af.

Je zei dat je op het internet had gezocht naar informatie, waarom het internet?

Internet is makkelijk, snel.
Ben je op het internet bekend met ‘sociale media of sociale netwerken’?
Nee, wat is dat?
Hyves, Twitter, Facebook, enz.
Oh, dat ken ik wel!

Maak je gebruik van sociale netwerken?
Ja, ik zit op Hyves.
Wat vind je leuk aan Hyves?

Omdat dat een leuke en makkelijke manier is om contact te houden met mensen die je anders niet zou spreken. Het is laagdrempeliger dan bellen en mailen. Je kunt het kort en luchtig houden en zo toch even van je laten horen. Sociale media gebruik ik om contact te houden met vrienden.

Waarom ben je niet actief op de andere netwerken?
Die kwamen na Hyves en ik had daar niet zoveel behoefte aan. Ik heb genoeg aan Hyves.

Als het NEF een Hyves zou starten, zou je daar in geïnteresseerd zijn?

Misschien zou het wel handig zijn om veel informatie over epilepsie bij elkaar te zetten voor mensen die er meer van willen weten. Zelf zou ik daar denk ik geen gebruik van maken, zoals ik al zei weet ik naar mijn idee voldoende en ben ik er niet dagelijks mee bezig.

Interview 5
Barbara, 35 jaar, epilepsie geconstateerd op haar 23e
Op welke leeftijd heb je epilepsie gekregen?
Ik heb van kinds af aan af en toe een epileptische aanval gehad, maar dit werd altijd toegeschreven aan de diabetes die ik heb. Ik denk dat ik 23 was toen voor het eerst werd geconstateerd dat het epileptische aanvallen waren, maar dat is nog steeds niet helemaal zeker.
Slik je medicijnen?

Ja, voor mijn diabetes, maar niet voor epilepsie, omdat het dus nog gekoppeld wordt aan mijn diabetes.
Hoe heeft je arts je destijds geïnformeerd over epilepsie?
Ik had mezelf al geïnformeerd, omdat het er al een tijdje op leek dat ik het zou hebben, maar het gelinkt was aan mijn diabetes, heb ik er al informatie over opgezocht. De arts ging gelijkwaardig met in gesprek, hij had ongeveer dezelfde informatie.
Hoe ben je aan je informatie gekomen toen?

Ik heb op het internet gezocht en op de website van de EVN gekeken. Ik werkte toen bij een wetenschappelijk instituut en heb daar ook veel informatie kunnen vinden, wetenschappelijke artikelen enzo.

Hoe kwam je bij de site van de EVN?

Omdat ik diabetes heb wist ik van het bestaan van patiëntenverenigingen. Ik heb toen opgezocht of deze er ook was voor mensen met epilepsie.

Heb je ook de site van de NEF gevonden?

Ja, daar kwam ik op via de EVN site.
Maak je op het internet ook gebruik van sociale netwerken als Hyves, Facebook en Twitter?

Nee, ik zit erg veel op internet, maar gebruik geen Hyves of anderen.

Praat je met andere mensen over je epilepsie?
Nee, ik praat er wel over als ik aanval heb gehad, maar anders niet.
Zou je hier ook behoefte aan hebben op het internet?

Nee, eigenlijk niet. En dan zou ik ook meer interesse hebben in berichten over diabetes, want daar heb ik meer last van.

Zie je dan liever persoonlijke verhalen of wetenschappelijke artikelen?

Vooral wetenschappelijke artikelen, ik wil weten wat de feiten zijn. Uitwisselen doe ik toch liever in het echt met mensen. Ik heb trouwens tijdens mijn zwangerschap wel veel persoonlijke ervaringen en tips opgezocht over zwangerschap en diabetes. Misschien komt het, zoals ik al zei, doordat ik daar meer last van heb, dat ik daar meer geïnteresseerd in ben.

Bij een Hyves van het NEF, of in jouw geval over diabetes, zie je dan ook liever informatie die gegeven is door non-professionals?

Nee, informatie heb ik liever vanuit de organisatie zelf, vanuit professionals. Daarnaast zou ik dan gaan kijken naar persoonlijke ervaringen, maar de feiten heb ik liever wetenschappelijk, dan valt het goed te checken.

Interview 6
Peter, 33 jaar, epilepsie geconstateerd op zijn 22e
Weet je iets over de oorzaak van je epilepsie?
Het heeft bijna 1,5 jaar geduurd voordat de diagnose werd gesteld. Ik had en heb het namelijk niet elke dag, maar één keer per jaar. Pas bij mijn tweede aanval werd er epilepsie geconstateerd. Ik was toen in het buitenlang met vrienden van me en had nog nooit van het woord epilepsie gehoord. Ik kreeg een aanval waarbij ik begon te trillen en ik kreeg schuim en bloed rond mijn mond. Mijn vrienden dachten dat ik een hartaanval kreeg, later bleek het dus epilepsie. 

Slik je medicijnen? Werken de medicijnen goed (aanvalsvrij)?
Sinds de diagnose slik ik medicijnen. Ik heb eerst een CTscan gehad en een EEG onderzoek. Naar aanleiding van de omschrijving en resultaten heb ik medicatie gekregen, maar ondanks deze medicatie heb ik nog steeds aanvallen, soms heb ik zelfs het idee dat ik er meer van krijg. Ik heb Topamax en Depakine Chrono gebruikt, nu gebruik ik Keppra.
Hoe heeft je arts je geïnformeerd over epilepsie?
Hij ging ervan uit dat ik in een grijs gebied zit, tussen wel of geen epilepsie. Soms zit er twee jaar tussen de aanvallen in. Toen ik voor het eerst over epilepsie hoorde kreeg ik een vage uitleg. Ik begreep het niet helemaal, ik heb volgens mij ook een folder meegenomen, maar verder heb ik het zelf uitgezocht.

Waar ben je daarna zelf op zoek gegaan naar informatie?
Ik ben op het internet gaan kijken en ik heb folders aangevraagd op de site van het NEF. De neuroloog had alleen niets gezegd over het bestaan van het NEF, dit heb ik zelf op het internet gevonden.
Heb je ook geïnformeerd over epilepsie bij je omgeving?
Mijn omgeving wist ook niets van epilepsie. Ik heb het hen proberen uit te leggen door veel informatieboekjes te lezen. Ook heb ik er een keer een spreekbeurt over gehouden. Ik heb het mijn vrienden wel verteld, maar het leefde nog niet zo erg bij mij, omdat ik maar zo weinig aanvallen had. 
Is dat nu veranderd?
Ja, ik lees nu heel graag de Episcoop, ook lees ik veel over Kempenhaeghe
, daar ben ik twee keer opgenomen. Door de Episcoop en door Kempenhaeghe ben ik veel wijzer geworden dan bij de neuroloog. Die weet ook niet alle details. 

Gebruik je het internet veel voor het zoeken van informatie?

Ook al ben ik opgegroeid met internet, ik vind het toch ook prettig om te lezen in een blad. Korte verhalen vind ik prettig. Bij lange verhalen verlies ik snel mijn interesse. Ook is lang achter een computer zitten erg vermoeiend voor mensen met epilepsie. Ik krijg dan snel hoofdpijn.
Ben je bekend met de term ‘sociale media’?
Ik ken Hyves en over Twitter hoor ik veel, maar die interesseert me minder. Facebook ook niet.
Heb je zelf een Hyve?
Ja, en via Hyves ben ik op een Hyve gekomen over ‘er zijn engere dingen dan epilepsie’, deze pagina leeft erg goed, veel mensen reageren op elkaar en er wordt veel informatie op geplaatst. Het EVN heeft ook een soort forum op de website waar ik wel eens op kijk, maar dat leeft in mijn beleving veel minder.

Kijk je zelf veel op die Hyves over epilepsie?

Ja, regelmatig. Als ik iets interessant zie blijf ik altijd wel even hangen, vooral bij de polls waar je op kan reageren.
Lees je dan persoonlijke verhalen of kijk je meer naar informatie?
De meeste theorie en kennis ken ik wel, uit folders enzovoorts. Persoonlijke verhalen vind ik interessanter om op Hyves te bekijken. Vaak combineer ik het wel, zo zag ik laatst dat meerdere mensen vervelende bijwerkingen hadden bij een medicijn, dit heb ik toen wel gecheckt bij een deskundige. Iedereen ervaart het toch weer anders, ook de bijwerkingen. Dat is wel een valkuil, dat mensen denken dat ze deskundige informatie vinden uit persoonlijke verhalen en dan aannemen dat het wel zo zal zijn. Het is belangrijk om op zo’n Hyves te benoemen dat het ook anders kan zijn.
Zou jij er interesse in hebben als het NEF een Hyves aan gaat maken?
Wel in een Hyves wel, niet in en Facebook of Twitter account.
Wat zou jij dan graag willen zien op de Hyves?
Een beetje in de stijl van de Episcoop. Met korte verhalen en informatie. Vooral veel informatie over epilepsiecentra en adressen, want daar wordt nog te weinig over geïnformeerd. Zo had ik nog nooit gehoord van een 24-uurs EEG scan of van het bestaan van Kempenhaeghe. Mijn neuroloog heeft mij daar nooit iets over verteld. Ik vind dus adressen erg belangrijk om te plaatsten.
Zou je dan de voorkeur aan de Hyves of aan de Episcoop geven?
Beide, ik lees heel graag de Episcoop, maar meer voor rustig op de bank. Ook is een Hyve voor meer mensen toegankelijk en de Episcoop alleen voor donateurs en leden. Daarnaast zijn jongeren veel meer gericht op het internet. Belangrijk blijft om korte berichten te plaatsen met voldoende informatie, want anders daalt de interesse en kan ik mij niet meer concentreren. Zoals de Spits krant, die heeft korte verhalen en is erg populair bij jongeren. 

Is het voor jou van belang dat de informatie deskundig is?
Ik vind het wel belangrijk dat je weet waar het vandaan komt, als er advies gegeven wordt moet dit wel gegrond zijn. Als het NEF een Hyve zou maken, dan kan het niet anders dan dat de gegeven informatie waar moet zijn. Dat zou ik eerder vertrouwen en dus eerder opnemen.
Is er iets op de Hyve wat je dan zou willen zien en nu nog mist op andere Hyves?
Informatie over de soorten epilepsie en hoe het bij iedereen is ontstaan. De Episcoop heeft altijd veel feiten, ook de neuroloog, maar dit zijn abstracte gegevens en inhoud. Er wordt weinig rekening gehouden met de psychologische toestand en gevolgen. Veel mensen zijn bang voor een nieuwe aanval en moeten in het leven een hoop dingen inleveren als ze leven met epilepsie, je wereld wordt iets kleiner. Hier is naar mijn idee te weinig aandacht voor. De Epilepsieconsulenten doen dit wel en een Hyve zou hier ook op in kunnen spelen. Ook kunnen er vooroordelen over epilepsie weggenomen worden, iedereen kan het hebben, normale, doodgewone mensen. Dat weet niet iedereen, die denken dat het vaak gehandicapten zijn. 
Interview 7

Angela, 27 jaar, epilepsie geconstateerd sinds haar 8e
Op welke leeftijd heb je epilepsie gekregen?
Ongeveer toen ik acht of negen jaar was. Het was nog op de basisschool.
Weet je iets over de oorzaak van je epilepsie?
Het was niet gelijk bekend dat het epilepsie was, ik had er wel dagelijks last van. Ik was veel afwezig op school, kleine aanvalletjes, ik deed soms gek, ook thuis waren en rare dingetjes. De huisarts zei dat het wel over zou gaan. Toen kreeg ik een hele erge aanval, toen was het duidelijk dat het epilepsie was.
Slik je medicijnen? 
Ja, ik kan niet zonder medicijnen. Ik heb nu nog steeds aanvallen, maar dat is een bewuste keuze. Ik heb heel veel medicijnen geprobeerd, maar ik wil niet te bijwerkingen hebben. Ik heb gekozen voor de combinatie van een medicijn met weinig bijwerkingen, hierdoor heb ik nog wel aanvallen. Ik wil de bijwerkingen en de aanvallen een beetje in evenwicht houden, en dat is nu zo. Dit heb ik in overleg met de neuroloog gedaan. 
Praat je hier ook over met andere mensen dan je neuroloog?
Ja, iedereen die ik ken die weet het. Ook op mijn werk. 
Praat je er ook makkelijk over met mensen die je minder goed kent?

Op zich ligt mijn drempel vrij laag. Dit is vooral in eigen belang, ik heb liever dat mensen het weten. Stel dat ik een aanval krijg, wil ik dat mensen weten wat het is. De meeste mensen schrikken er namelijk erg van. 
Hoe heeft de arts jou ook goed geïnformeerd over epilepsie?
Niet specifiek, ik was natuurlijk jong, het was een kinderarts. Volgens mij was het een vrij algemene uitleg. Mijn ouders waren volgens mij ook niet heel goed geïnformeerd. Alleen dat ik mijn medicijnen moest nemen omdat ik anders aanvallen zou krijgen.
Ben je toen je ouder werd zelf ook nog informatie gaan zoeken?
Ik ben in groep acht een keer naar het ziekenhuis gegaan voor een voorlichtingsbijeenkomst, daar heb ik toen ook folders meegenomen. Ik heb ook een keer een boekje besteld via EVN. Later ging ik van de kinderarts naar de neuroloog, die had natuurlijk veel specifiekere informatie over mijn epilepsie. Die informeerde mij erg goed. Veel symptomen die mijn kinderarts niet aan de epilepsie koppelde, waren volgens mijn neuroloog wel degelijk gekoppeld aan de epilepsie. 
Zoek je nu ook nog informatie over epilepsie?
Ja, nog steeds wel. Vooral over medicatie. Ik heb de laatste tijd veel gewisseld van medicatie, daar zoek ik dan wel informatie over.

Wat zoek je dan precies?

De bijwerkingen en hoe andere mensen het medicijn ervaren.

Waar zoek je deze informatie?
Ik ga regelmatig naar voorlichtingsbijeenkomsten, ik kijk op het internet, vooral Google. 
Maak je ook gebruik van sociale netwerken?

Ik zit op Hyves, maar dit gebruik ik vooral voor mijn vrienden en kennissen.

Zoek je op Hyves ook naar informatie over epilepsie?

Ik ben toevallig lid van twee Hyves over epilepsie.
Waar kijk je dan naar?
Ik zoek vooral informatie op over medicatie en verschillende aanvallen. Ik vind het altijd moeilijk om aanvallen en de gebeurtenis daarbij onder woorden te brengen, op een Hyve zie ik hoe anderen het omschrijven. Dan heb ik vaak dat ik het ook zo ervaar, en dan zie hoe ik het goed kan omschrijven. 
Ik reageer alleen niet op berichten van anderen. Alleen als het gaat over medicatie dan wil ik nog wel eens wat plaatsen. 
Vind je het belangrijk dat de informatie die er staat deskundig is?

Nee, dat vind ik niet zo belangrijk. Ik gebruik de informatie die er staat toch niet als maatstaaf, meer als aanvulling en achtergrondinformatie.
Stel dat het NEF een Hyve zou maken, zou je daar dan eerder op kijken?
Ik denk het wel. Op gewone Hyves staan vaak overdreven verhalen, mensen vertellen zaken die niets met epilepsie te maken hebben. Ik heb wel eens een bericht geplaatst over een nieuw medicijn. Ik gebruikte dat sinds kort en wou mensen informeren over de werking ervan, aangezien er nog weinig mensen bekend mee waren. Toen kreeg ik allemaal rare reacties, dat het ‘een rot medicijn’ was en ik beter iets anders kon nemen. Daar houd ik niet van, ik probeer mensen nuttige informatie te geven en dat verwacht ik ook terug.
En een Facebook of Twitter?

Nee, ik vind eentje wel genoeg. Twitter trekt mij al helemaal niet zo. Ik ken meer mensen die Hyves hebben.

Mis je nu iets aan informatie over epilepsie op het internet?
Wat ik altijd interessant vind is hoe andere mensen hun epilepsie ervaren. De meeste aanvallen worden beschreven in termen, veel theoretische informatie. Ik vind het fijn om te weten hoe mensen de aanvallen ervaren. Als het herkenbaar is kan ik het voor mijzelf beter een plekje geven. Zo liep het laatst niet lekker op mijn werk door de epilepsie, dat gaf ik aan bij mijn leidinggevende. Die is toen op een site gaan kijken over epilepsie, maar die begreep er niets van. Voor een leek is het veel te theoretisch allemaal. Ik zou het liever in wat meer ‘Jip en Janneke’ taal zien. Vooral voor mijn omgeving. Verder vind ik dat er te weinig filmmateriaal over epilepsie is. Als ik een aanval heb weet ik niet hoe dat eruit ziet, ik vind het interessant om te zien hoe de verschillende soorten aanvallen eruit zien. Ook voor mijn omgeving en ‘nieuwe’ epilepsie patiënten lijkt het mij leerzaam. Zij weten dat al helemaal niet.

Interview 8
Leander, 22 jaar, epilepsie geconstateerd sinds zijn 11e
Weet je iets over de oorzaak van je epilepsie?
Het is ontstaan na een hersenvliesontsteking. Ik heb twee weken thuis op bed gelegen met hoge koorts, toen zijn we maar naar het ziekenhuis gegaan en bleek dat ik hersenvliesontsteking had. Ik heb 6 operaties ondergaan en daar uiteindelijk epilepsie aan overgehouden. Epilepsie door hersenletsel dus. 
Slik je medicijnen voor je epilepsie?
 Ja, maar ik ben niet aanvalsvrij. Ik heb gemiddeld nog zo’n 3 à 4 aanvallen per week. Ik heb al veel geprobeerd, maar het werkt niet allemaal. Ik blijf aanvallen houden, ik heb het nu wel een beetje opgegeven, ik ben er niet constant meer mee bezig.
Hoe heeft je arts je geïnformeerd over epilepsie?
Ik was nog erg jong, ik had geen idee wat epilepsie was. Ik heb veel gepraat met artsen.
Ben je daarna zelf ook nog informatie gaan zoeken?

Mijn moeder werd donateur en die wees mij op de Episcoop. Ik heb ook een beetje op internet gezocht. Veel informatie heb ik via mijn school gehad, ik ging naar een speciale school door mijn epilepsie, daar heb ik uiteraard veel informatie gekregen.
Heb je momenteel nog behoefte aan meer informatie over epilepsie?
Weinig, ik kan ermee leven. Ik heb dan wel meerdere aanvallen per week, maar ik zit er niet meer zo in, ik heb er geen last van. Mijn moeder zoekt nog wel veel informatie en mijn omgeving ook wel. Ik heb over een paar weken weer een gesprek met een arts.
Praat je met anderen over je epilepsie?

Weinig. Mensen zien je dan toch vaak als een ‘speciaal geval’. En dat wil ik niet, ik wil gewoon als een normaal iemand gezien worden. Mijn directe omgeving weet het wel, al praat ik er niet veel over. Als ik een aanval heb gehad leg ik het meestal daarna even uit.
Zoek je nu ook nog informatie over epilepsie op het internet?

Weinig.

En op Hyves, Facebook of Twitter?
Weinig, ik heb Hyves, maar komt er niet veel op. Wekelijks denk ik. 
Waarom is dat?
Mijn vriendin wou dat ik Hyves nam, ik vond het wel prima. Ik ben niet echt actief, spreek mensen liever in het echt.
Als je informatie opzoekt op het internet vind je deskundigheid dan belangrijk?
Dat hangt van de vraag af. Als ik iets wil weten over epilepsie en levensstijlen, bijvoorbeeld sporten, dan zoek ik liever naar ervaringen van andere mensen. Maar als het gaat over medicijnen en of tv kijken epilepsie kan veroorzaken, dan heb ik liever informatie van een deskundige, een arts. 
Hoe ben je bekend geworden met het NEF?
Ik ken het NEF via mijn moeder. Die heeft de Episcoop. Ik heb het zelf niet erg veel gelezen, Toen ik de Nijmeegse Vierdaagse besloot te gaan lopen had ik het idee om mij te laten sponsoren door het NEF. Toen heb ik eigenlijk voor het eerst het NEF benaderd.
Stel dat het NEF een sociale netwerk op gaat richting, zal je daar op gaan kijken?
Misschien om andere mensen te helpen, kijken of ik sommige vragen kan beantwoorden, maar ik zal zelf geen verhalen op gaan zoeken. 

Is er verder nog informatie die je mist?
Duidelijke uitleg. Het meeste is er medisch beschreven. Als ik ga zwemmen of lasergamen, kan ik lastig vinden of dit met epilepsie mogelijk is. 
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� Widget: Letterlijk ‘dingetje’, een mini applicatie op een website


� Followers: volgelingen, personen die jouw geplaatste berichten (tweets) volgen.


� iCollect: zie bijlage III. Sociale media en goede doelen.


� Grand mal: Heftige epileptische aanval, waarbij de patiënt verkrampt en gaat schokken.


� Episcoop: een gezamenlijke uitgave van het NEF en de EVN


� Kempenhaeghe: epilepsie centrum voor analyse, onderzoek en behandeling van epilepsie.
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