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1. PERSONAS

1. Wendy (21, alopecia universalis)

Wendy is a young woman of 21 years old. She has a busy, social life and likes to spend a lot of time with friends.

She also loves to travel. When she was 16 years old, alopecia started. In one month she lost all of her hair on the

scalp and some weeks later also her eyelashes and eyebrows. This was a hard period in her life because she was

a teenager and suddenly found herself dealing with this condition. However, she is very confident about wearing

a wig. Because of the duration of the condition, she has different wigs and likes to alternate them. She embraces

the possibilities this condition gave her. Before alopecia started, she had thin hair and she was always busy trying
to give her hair more volume when puberty started. Now wearing
wigs, she can choose any hair style she wants. A big disadvantage
for Wendy concerning her alopecia is that she has a severe form of

” atopic dermatitis. Although she loves to wear wigs because it looks
N O " w nice, wearing a wig is difficult for her as her skin gets irritated very

%

easily. She can wear a wig for a maximum time of a couple of hours
and then the irritation gets too much. Wendy sometimes wear a cap
or scarf when the irritation is too much and she has to go out anyway.
Although she thinks she still looks pretty without her hair, she feels
the need to hide her bald head.

Wendy is confident to show her bald head to her friends and family
though. Everyone knows about her condition and she feels free to
show them when being at home. Her family and friends always come
along with her to choose a new wig. Wendy is thinking of starting a
social media page about her alopecia and to share her story with the
world but she feels to insecure about it still to really do this.

2. Alice (25, alopecia areata)

Alice is a young woman of 25 years old. She studied French and she just started working at a secondary school as
a teacher. When she was 23, alopecia started. In two weeks, she lost hair in patches on her scalp. Alice has alope-
cia areata with so many bald spots that she has to wear a wig to hide her condition. She tries to keep her current
life as similar as possible to her life before the condition started. Espe-
cially because she works with teenagers, she is very careful to hide her
condition. She is scared that when they find out about her alopecia,
the students will make fun of her and will try to pull off her wig.
Because she was already 23 years old when she got alopecia she was
very used to her normal life and getting alopecia was a very life dis-
rupting event. Alice needed to take a break for a while and moved
back with her parents so they could support her in getting used to a
new daily life. Currently, she lives together with two friends. She did
not want to live together with strangers because she would have to
tell about her condition. Alice never shows her condition to her friends
because she is too ashamed about the way it looks. The only place
she can be herself is in her own room. Another reason why she does
not show her condition is that she wants to ‘stay as normal as possi-
ble’. Alice just had a few dates ever since alopecia started. She is not
into dating anymore because she does not dare to tell boys about her
condition. When she did in the past, she never heard of the boys again
after her story so she lost her confidence in telling them about her
story.




3. Josh (22 alopecia areata)

Josh is a 22 year old boy. He is a bit of an introvert person but likes to spend time with his close friends. Music

is his passion and he plays guitar and sings in a band. Josh suffers of alopecia areata since he was 10 years old.
Big areas on his scalp are bald but his eyebrows and eyelashes are still there. His beard also has big patches so
he cannot let his beard grow. Josh usually shaves of the hair that grows on his scalp because it is not enough to
show to people. In daily life he likes to wear a beanie to hide his condition. Josh has dark hair so even when he
shaved his hair, you can still see the patches. Wearing a beanie is not a problem for him when playing in his band
but at work he has to be dressed formal. All his colleagues know about his condition but it was hard for him to tell
them about the alopecia and show it.

Josh plays in a hard rock band and all his band members have big beards
and some of them even long hair. This is no option for Josh, no matter
how much he wants to have a beard, it would look strange. He always feels
like the neat, young and immature member of the band because of this.
However, his friends and band members do not have any problem with his
condition and they do not even mention it.

Josh never had a girlfriend before and sometimes dates a girl but not often
because he is too scared of being stigmatized. He thinks it is very hard to
tell girls about the alopecia and he is very scared of the idea to show them.
He thinks the girls won't accept his looks without the beanie and will stop
dating him. However, he has dates sometimes and tells the girls no matter
how hard he thinks that is.

4. Robin (18, alopecia universalis)

Robin is an 18 year old boy who had alopecia universalis since he
was 4 years old. He cannot remember the time of having hair on
his body so this is all he knows. His parents never wanted him to
be ashamed of his condition and he never did anything to hide the
alopecia. Because of this, everyone around him knows him with-
out hair and it is not strange for them and himself at all. Actually
everyone in his neighborhood and at his school knows who Robin
is because of the lack of hair. Robin has an active social life be-
cause he has a big friend group and each weekend he goes out for
partying with this group. Most of the boys in his friend group play
soccer just like him so apart from his school, he sees his friends
several times a week. After soccer Robin often realizes how easy it
is to shower without hair. No wet hair and no need for shampoo.
Some of his friends start to have relationships but Robin is not real-
ly busy with girls and relationships yet. His friends are really import-
ant for him and he doesn’t find himself often flirting with girls with
his friends around. Although Robin is totally fine with the way he
looks, he is still insecure when it comes to flirting. He doesn't think
girls will like him more than his friends so he doesn’t focus on girls
when going out. Last summer, he and his friends went on holiday together to a sunny resort. He had to wear a lot
of sun cream and wear hats all day to prevent himself from getting sunburned. His scalp is used to the sun but the
intensity of the sun was very high. On the beach he had to be careful when it was windy because the sand could
easily get into his eyes because of the lack of eyelashes.




1. FLYER FOR POTENTIAL PARTICIPANTS STUDY 1

L2\ MAJENBURG

IR NVnI 3Nl INDUSTRIEEL ONTWERPEN

Beste bezoeker van de
Alopecia Vereniging
Jongerendag,

Ik ben Tessa Majenburg en
ik ben 24 jaar oud. Voor mijn
master afstudeerproject
van de studie Industrieel
Ontwerpen ben ik bezig
een product te ontwerpen
voor jongeren (vanaf 16
Jjaar oud) met alopecia Ik
zelf heb sinds begin 2016

. : : : Om dit product te
alopecia universalis en ik

ontwerpen wil ik graag
meer inzicht krijgen in het
leven van jongeren met
alopecia. Ik heb mijn eigen
ervaringen maar ben heel
benieuwd hoe andere
jongeren alopecia ervaren.

wil graag iets bijdragen.

Zou je mij hierbij willen
helpen door achterop je
gegevens in te vullen.
Dan kan ik je bereiken om
binnenkort een uitgebreid
interview te plannen!

GEGEVENS

Als je graag wil meehelpen met het ontwikkelen van een
product voor jongeren met alopecia met een uitgebreid
interview en eventueel later nog wat onderzoekjes (zoals
evaluaties van ideeén), vul dan alsjeblieft de volgende
informatie in. Ik zal binnenkort contact met je opnemen om
een datum af te spreken om een uitgebreid interview te
doen. De inhoud van het interview en de resultaten van het
onderzoek blijven geheel anoniem.

[ Ik ga akkoord dat anonieme gegevens (wazig gemaakte
foto's, gecodeerde interview data of wazig gemaakte video's)
worden gebruikt voor mijn verslag en onderzoeksdoeleinden.

Naam:
Leeftijd:

Adres:

E-mail adres:
Telefoonnummer:

Vorm van alopecia:

Bijvoorbeeld alopecia areata (pleksgewijs), alopecia totalis (haaruitval van
hoofdhaar), alopecia universalis (haaruitval op gehele lichaam) of alopecia
androgenetica (mannelijke kaalheid).

Leeftijd toen alopecia begon:

Is het haar wel eens teruggekomen? Zo ja, hoe lang?

Bedankt!!

APPENDICES 2 CH 3




2. PICK-A-MOOD TOOL

geirriteerd

¥

ontspannen

droevig




3. INFORMED CONSENT PARTICIPANT INTERVIEW

Beste...

Voor mijn master afstudeerproject van de studie Industrieel Ontwerpen ben ik bezig een product te
ontwerpen voor jongeren met alopecia. Ik heb zelf sinds begin 2016 alopecia universalis en wil graag
iets bijdragen.

Om dit product te ontwerpen wil ik graag meer inzicht krijgen in het leven van jongeren met
alopecia. Ik heb mijn eigen ervaringen maar ben heel benieuwd hoe andere jongeren het hebben van
alopecia ervaren. Door dit interview kan ik meer inzicht krijgen om een goed product te ontwerpen.
Dit product kan van alles zijn, van een fysiek tot digitaal product.

Zou je mee willen doen met dit interview en toestemming willen geven om de verkregen data voor
onderzoeksdoeleinden van mijn project te gebruiken?

[J 'k ga akkoord dat:

- Deinhoud van het interview geheel vertrouwelijk is en anoniem blijft.

- De gecodeerde interviewdata geheel anoniem blijft.

- De analyse van de verkregen data van verschillende interviews wordt gebruikt in het
afstudeerproject en geheel anoniem blijft.

- De audio-opname alleen voor analyse van de interviews gebruikt wordt en anoniem blijft.

- Eventueel gemaakte tekeningen tijdens het interview worden meegenomen en eventueel
anoniem in het project gebruikt worden.

- Het interview ten alle tijden gestopt kan worden wanneer daar behoefte naar is.

- Het niet verplicht is alle vragen die gesteld worden te beantwoorden. Je hoeft ook geen
reden te geven wanneer je een vraag niet wil beantwoorden.

Vink alsjeblieft de volgende stellingen aan wanneer je hiermee akkoord bent:

[] Ja, je kan me bereiken voor evaluaties van ideeén of concepten in de rest van het project. Dit
zullen ook anonieme onderzoeken zijn. De evaluatie is niet verplicht wanneer je ja aan vinkt.

Ja, er mogen foto’s gemaakt worden tijdens het interview die wazig (onherkenbaar) worden
gemaakt. Deze mogen voor het verslag worden gebruikt.

[] Ja, er mogen foto’s gemaakt worden tijdens het interview die wazig (onherkenbaar) worden
gemaakt. Deze mogen voor het verslag en de projectpresentatie worden gebruikt.

O Ja, je mag herkenbare foto’s maken tijdens het interview. Deze mogen voor het verslag worden
gebruikt.

[ Ja, je mag herkenbare foto’s maken tijdens het interview. Deze mogen voor het verslag en de
projectpresentatie worden gebruikt.

Datum:

Handtekening deelnemer:

Als je graag wil dat ik de analyse van de interviewdata
met je deel kan je hieronder je email-adres invullen:




4. INFORMED CONSENT PARENT
PARTICIPANT INTERVIEW

Beste ouder...

Ik ben Tessa Majenburg en ik ben 24 jaar oud. Voor mijn master afstudeerproject van de studie
Industrieel Ontwerpen aan de TU-Delft ben ik bezig een product te ontwerpen voor jongeren met
alopecia. Ik heb zelf sinds begin 2016 alopecia universalis en wil graag iets bijdragen.

Om dit product te ontwerpen wil ik graag meer inzicht krijgen in het leven van jongeren met
alopecia. Ik heb mijn eigen ervaringen maar ben heel benieuwd hoe andere jongeren het hebben van
alopecia ervaren. Door dit interview kan ik meer inzicht krijgen om een goed product te ontwerpen.
Dit product kan van alles zijn, van een fysiek tot digitaal product.

Tijdens het interview kon dit interview ten allen tijden gestopt worden en het was niet verplicht alle
vragen die gesteld werden te beantwoorden. Uw zoon of dochter is hier ook van tevoren over
geinformeerd. Omdat uw zoon/dochter minderjarig is, vraag ik u vriendelijk middels ondertekening
van dit formulier in te stemmen met de medewerking van uw zoon/dochter.

Ondergetekende ouder van ........c..ccceceveeevennees geeft hierbij toestemming voor zijn/haar dochter/zoon
om anoniem medewerking te verlenen aan het onderzoek voor het afstudeerproject van Tessa

Majenburg en verklaart hiermee op de hoogte te zijn van de door zijn/haar zoon/dochter verleende
toestemmingen volgens bijlage.

Datum:

Handtekening ouder:

Wilt u dit formulier voor akkoord ondertekend opsturen naar:

Hartelijk dank voor uw medewerking,

Tessa Majenburg




5. ALOPECIA WORD CLOUDS
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6. STATEMENT CARDS PARTICIPANT 3
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13. DESCRIPTIONS INTERVIEW
PARTICIPANTS WITH LATER AGE AT ONSET

Participant 3:

Hide + Open ++

Female (21), alopecia universalis for 1 year.

- Participant 3 is in general a caretaking, quiet
person who likes to listen to music, read books,
watch movies and also enjoys to spend time on her
own. She is picky so choosing her own car is hard.

- Alopecia started later in life (age 20). Her first bald
spots began the 25th of November 2015 and in the
beginning of April she got off her last strands of hair.
In 2012 she lost her hair on her eyebrows only. Here
and there she has very little amounts of small hairs
growing back on her head. She now wears her 2nd
or 3rd wig (on short term solution).

Participant 4:

Show ++ Open +

Male (18), alopecia universalis for 5-6 years.

- Participant 4 is in general an easy going, relaxed
person (likes to take it easy since his alopecia) who
likes to listen to music, play games with friends,
hang out with friends at home and at their farm and
he spends a quarter of the year at the waterside
fishing. Although he has ADHD, he can find peace
in fishing. He is studying at school to prepare for
farmer’s life. In the future he wants to become a
crane operator or work with cranes in the port of
Rotterdam.

- Alopecia started later in life (age 12-13). His hair
loss started when he discovered a bald spot at the
back of his head after he came back from the hair
dresser. After that more bald spots appeared and
he went to the General Practitioner and the hospital
where they knew what he was suffering of but told
him they cannot really do anything about it. When
he found hair everywhere he asked his mum to
shave it all off.

Participant 5:

Show + Open ++

Female (21), alopecia universalis for 4 years.

- Participant 5 is in general an easy going, social
person who works full time at office as a Personnel
and Administration employee. She likes to play darts
and likes to spend with her friends and go out.

- Alopecia started later in life (age 18). Her hair

loss started short after her mother had a brain
haemorrhage. It began in February and in June she
shaved all her hair when she had little left. After she
shaved it, all hair started growing back again but
she lost all hair again in September. She has had

no recurrence since then. At the moment she wears
different cheap wigs and likes to alternate between
them with different colours. She wears each wig for

two weeks and then throws it away.

Participant 7:

Hide + Open ++

Female (16), alopecia areata/totalis for 3 years.

- Participant 7 is in general a social and easy going
person who likes to spend time with friends, play
piano and tennis. She is interested in social study
directions or something with children.

- Alopecia started later in life (age 13). Her two first
bald spots appeared and after some months that
hair grew back and there were no spots for a year.
After a year she lost almost all hair on her head

in 6 weeks and she got a wig. Some months later
her hair started growing back and since a couple a
months she stopped shaving. The first time she went
to school without her wig was just before Christmas.

Participant 8:

Show + Open +

Male (21), alopecia universalis for 3,5 years.

- Participant 8 is in general a quiet, social person
who studies application development (websites and
mobile apps) and likes to run, play badminton and
play games. Nine out of ten times he is gaming. He
also enjoys to spend time with friends and prefers to
stay home instead of going out.

- Alopecia started later in life (age 18). In three to
four months, he lost his scalp hair and the following
four to five months his body hair followed. His hair
never recurred. He always wears a hat when he goes
out of the house but he already did that before he
lost his hair.

Participant 10:

Hide ++ Closed ++

Female (22), alopecia areata for 9 years.

- Participant 10 is in general a social person who
works as a customer service employee and likes to
hang out and go out with friends. She also like to
play piano, go to concerts and listen to music.

- Alopecia started later in life (age 13). Her first bald
spots began in the second year of her secondary
school. The spots slowly appeared on different
locations. She could hide them with extensions.
After 2-3 years, in the last year of her secondary
school, she got herself a wig. When she was 19 her
hair recurred (except for one bald spot at the back)
and then she slowly lost it in different spots again
and got a wig again 2-2.5 years ago. Her bald spots
never totally disappeared. She always has appearing
and disappearing spots.



14. CHOSEN PICTURES PARTICIPANTS

Pictures chosen by participants with short descriptions

Participant 1 (female, areata)

1. Support by boyfriend & family
She worries about alopecia a lot but she has support by boyfriend and family

2. Mask to outside world
She feels like she puts on a mask to the outside world. Because of hiding, she
cannot be 100% herself.

3. Tell work or not

She thinks it is difficult with work because she does not tell
about it at first as she does not want to get rejected at the
interview for it.

4. Wind is annoying
The strong wind on the beach is annoying so she always wears a hat there.

5. Supported ill hand

She thinks people with alopecia have a weaker immune system but holding
hands reflect the support she gets by people who know about it. “It is
something you take with you every day and which you think of everyday. You
are not ill but you do have something.”

6. Feels alone
She often feels alone because no one really knows what it feels like.

7. Cozy with friends

Just cozy with friends. Most people do not know about it so
there is no problem. The people who do know do not have a
problem with it.

Participant 2 (female, areata)

1. No love
Love is not happening in her life. Alopecia has negative effects on her love life.

2. Exercising difficult with wig v r -
Exercising is difficult with a wig. It’s vert sweaty and she doesn’t like heat. In the past she |
did exercised more because of the sweat but perhaps also her laziness.

3. Was angry
N [12:35] She had times in which she was really angry about it. She
thought it was very unfair but she accepted that a bit now. In the past

she was struggling with it.

4. Costs a lot of money
Money is a bad consequence of alopecia. Luckily her parents pay the costs
but she doesn’t like it and a wig is an expensive business of course.




5. Festivals and water difficult
Festival and water, two things that are difficult for her. She is scared 4
of the water.

6. Bothersome with hiking

She went on hiking holidays often but alopecia hinders her
in it because of sweating. Ifit already irritates and it is
already warm, a little sweat is can already be very

Z Al

bothersome.

7. Rollercoasters no option
She does not like rollercoasters anyway but in the past she did do it, now never
again.

8. Wind concerns her
Wind makes her aware of her alopecia. It makes her hold her hair so it does not
fly off. It makes her a bit concerned in her everyday life.

9. No swimming
She never goes swimming. But that is also because she doesn’t like heat

10. Showering makes her aware of it
With showering she is consciously thinking about it. Especially in her student house
because she has to take off her wig and put it back on again.

11. Cabrio no option
She would never drive with an open roof with a wig.

12. No dating anymore
She dated in the past but not anymore. She is very aware of her alopecia when she
does and doubts whether she has to tell about it or not and how he will react.

13. Hiding half eyebrow

Make up makes her a bit conscious about alopecia because she has one half

eyebrow. Luckily she has a bang in front it which is actually coincidentally but it is
not well to tackle.

14. Hide with wig
She feels like she is hiding her condition because she wears a
wig.

Alopecia brings her closer to her friends when she told them
about it. She thinks other people also open up about themselves
then.

16. Was ashamed & angry AN
In the past she was ashamed of it but now actually never.

In the past she was angry about it but now definitely not anymore.

15. Closer with friends asb&med




17. Feels not limited
She does not feel limited to do things. Like for example climbing mountains, despite her alopecia, she
climbs mountains.

T » 18. Happy about social life
' \ " She likes her social life and is happy with the way that currently is. She
always has nice friends and she is appreciative that she has them because
you usually take it a bit for granted that you are surrounded by nice people.
This one is with my friends of course.

19. Open to friends about it
She is open about her alopecia to a lot of friends.

20. Hug & selfie fit social life
A hug fits her social life, super cheesy and happy.
A selfie might fit with her social life.

21. Love affected by alopecia
She feel like alopecia affects her love life.

Participant 3 (female, universalis)

1. Reveals real friends
She thinks you find out who your real friends are. Friends who would say, as the
picture shows, | hold your hand and go with you everywhere. I’'m there for you.

2. Insecure during holidays

“And holidays. It feels like you lie there solely among a whole group of people, the
only with a cloth and a hat and people watch. And while normally, you wouldn’t
even notice that.”

3. Cabrio is scary
The first time driving in her father’s cabrio with her wig she was really scared that
it would blow off.

4. Wind is scary
The first time with a lot of wind she was very scared that her wig would fly off.

5. No rollercoaster
| she had no alopecia, she would go in rollercoasters.

6. Avoid crowded places & parties
She is not a party animal herself but she would probably avoid
very busy and crowded activities and parties.

7. No swimming
Without alopecia, she would go swimming.

8. Beanie important
The beanie is a big part of her daily life.




9. Alopecia bothers work
She works with kids and they like to play with her hair and without alopecia
they could but now she prefers them not to touch it. S

10. Mask pretending everything is fine

For a long time she put on a mask, pretending everything was fine while
actually she would lie on her bed crying every once in a while. She would
think, why me?

11. Alopecia costs a lot of money

She thinks it is all very expensive. Sometimes she would
like to have a different wig but you do not just pay that
money because wigs are expensive.

12. I'mcold
She thinks it is very cold without a beanie or hair. She also goes to sleep with a
beanie because without it is too cold to get to sleep.

13. Fake smile

She feels like she was laughing it off a lot in the beginning. When people felt
sorry for her she would say like, well it is what it is. But truly she felt bad about
it. Sometimes she is still laughing it off.

14. Lack of eyelashes
Not having eyelashes is a disadvantage for her. She can stick them on but she
often subconsciously rubs her eyes so this is not a doable option for her.

15. Angry
She feels angry about suffering of alopecia.

16. Ashamed
Sometimes she is ashamed, especially when her wig is not correctly positioned

P or when it doesn’t stay onits place.

17. Talks about it openly

She talks about it openly. If she talks about it, she talks
about it well. It depends per person but for example with
her parents or friends she tells everything. She thinks that
withholding things will only hurt herself in the end.

18. Closer with friends
She thinks she gets closer to friends because of her alopecia.

19. Standing alone
“You stand alone. When you have hair, you belong together. If you don’t have hair,
you are left out or something.”

20. No love
She finds it regrettable that love is no part of her life now. “I would like
that and | had it but it’s just not in the cards for me now.”




Participant 4 (male, universalis)

1. Friendships changed
Friendships really changed for him. Also some friendships broke because those
friends thought it was weird.

2. Love became tough
Love became really tough for him. He thinks it is difficult
to start talking to a woman.

3. Holidays are different
Holidays changed a bit because on holiday people often

question what is going on with him. W O r |<
4. Opinions at work

With work he thought of how they would react. But that went really well.

5. School was tough
“School, a very important one. | had a very tough time with that. Luckily that
has really changed now.”

6. Pictures with friends tough

He had a tough time with pictures of himself with friends. “Now | think, pictures
of me, | never have problems with it but | had a tough time with that. | thought
like, you can take a picture but who would want to see such

an ugly picture with an ugly retard on it? But luckily that t\ﬁ\@

stopped.”

7. Sun bothers him
“The sun is a very important one. All the sweat, sun cream hurts
your eyes.”

8. Temperature perception changed
“l never, ever feel cold.” In the past he often felt really cold but
now he even plays soccer outside in a T-shirt.

9. Beanies
He wore a lot of beanies at first when he had alopecia. Now he wears one every
now and then.

10. Smoking out of insecurity

He started smoking gout of insecurity, he wanted to have a feeling of
belonging so he also started smoking. He tries to reduce it and notices
that he is also being accepted without smoking, which he likes.

11. Gaming increased

Since he suffers of alopecia, he stays inside the house more and games with friends more
often. He goes out to play soccer less often because he is scared for bad comments and so
on. He notices that he spends more time with his friends chilling instead of partying.




12. Music relaxes
He often silently sits down somewhere enjoying his music with headphones. Makes him relaxed.

13. Better friendships
An advantage for him is that you get better friendships.

14. Insecure about love

15. Fun vs. anger Wi, gy A B
He thinks you can have fun with it. Appropriate jokes by e 1
un friends are fun. But the controversy can happen too, he a‘sh&med
feels ashamed and gets angry. Some jokes make him L ;
angry.

16. Shame, anger, fun, laugh
He feels shame, anger but also funniness and laughter. Also happiness because

sometimes he is glad he does not have to worry about not good looking hair.

17. Does not hide
He is happy he never hided for it. He does not hide when he
sees girls for example.

18. Feels special Fun
He feels special because not a lot of people suffer of alopecia.

19. More partying ¢
He want to party more. On most festivals there are a lot of girls and r
he wants to feel less ashamed. He tries to focus on being there with
his friends and for himself. He would like to talk to girls more often,
which he does not dare now.

e
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20. Nature calms him down
He often visits beautiful nature because it makes him calm.

Participant 5 (female, universalis)

1. Costs a of money
She thinks her wigs, fake lashes and other stuff cost her a lot of money.
This is a big change for her.

2. Stronger
This picture gives her the feeling of being strong. She
thinks she became stronger.

3. Changes hairstyle often
She likes change and often changes hairstyle, she always wears a lot of different
colours.




4. Reveals real friends
She thinks you find out who your real friends are. You can see who is there for you
and who is not.
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5. Relationships is an issue
She thinks alopecia is an issue for relationships. Five days after her hair loss
her relationship ended.

m 6. Swimming and beach no option \\‘ /
These three pictures are horrible for her. All too warm, too hot \ /
3 g A Z

with the hair and swimming is something she would not do in
any case.

7. Rollercoasters no option B
A rollercoaster is horrible for her. She does not go
in rollercoasters anymore. She also does notgo to | = =

theme parks anymore.

8. Wind is horrible

9. Lashes is a hassle
She thinks that having to glue lashes onis a hassle and drama.

10. Loves to wear a beanie
Her favorite part of the day, coming home and taking off her
wig as soon as possible and putting on a beanie.

11. Sweats easily with wig —_—
Only with a little heat, she sweat a lot with her wig. ) ) 4
This also bothers her a lot while partying. % . .

o

12. Does not like a crowd
A disadvantage for her while partying is being in the middle of a crowd.

13. Liked to talk about it
In the beginning she liked to talk about it and notice that it did not matter that
she had alopecia.

14. Cold at night

She thinks it is more cold in the evening and at night than
before.

15. Enjoys partying with friends
She likes to hang around with friends and party with them.

Participant 6 (male, universalis)

1. Nervous
He thinks this picture shows anxiety. He was nervous about having alopecia.




2. Ashamed. i e e
He was ashamed of having alopecia when he was younger because he also thought aShamed
it was weird. But that has changed now. 5o, ,

3. Feels relaxed now
He is relaxed about having alopecia now.

4, Felt sad & irritated
In the past he felt sad and irritated about his alopecia.
He had to get used to it still.

5. Gets on well with people

He thinks he still gets on well with people in his social life.

6. Laugh about it well

He can laugh about it well. He does not mind.
Jokes do not bother him because he can take
them and usually he laughs about them too.

1. Closer to friends & family
She thinks alopecia brought her closer with friends and family. They really
stood aside her and it helped her a lot.

2. Support by friends & family
Her friends and family always support her but this
increased a lot when alopecia happened to her.

3. Learned things
Because of alopecia she learned things like to be self-
confident and how to cope with things.

4. Gets tired of it
She sometimes gets tired of it. She is just done with it then. At B e
times she does not feel like doing anything. = s

5. Feels like blown away

She feels like getting blown away by everything people say or everything that happens.
She has moment of feeling down in which she wishes to have her own hair back. These
feelings decreased now because she has hope as her hair is recurring.

6. No swimming
She feels it is a disadvantage that she cannot swim

7. Standing stronger
An advantage of alopecia is that she thinks she is
standing stronger.




"/A;‘“‘ 3w ® 8. Friendships deeper and better
: % ‘1 An advantage for her is that there is more depth in her friendships

and they grew.

9. Always wearing a hat
Before she got a wig, she always wore caps or hats to hide her bald
spots. It caused her awkward moment in which she got comments, noticed
people looking at her or teachers taking her hat off because it is actually

forbidden at school.

Hl 10. Hide from everything
Sometimes she feels like hiding, just escaping everything.

11. Angry, sad & frustrated

She sometimes feels angry and sad about suffering of alopecia because of the

insecurity of it. One never knows how it evolves. She can get frustrated by it and
thinks it is very tedious.

12. Withstanding a storm
She feels like she has to withstand or weather a storm. This storm was
especially present in the beginning.

13. View on past experiences

This pictures reflects the view on past bad experiences she went through
and which she has come through well. You do not know where you are going
to next but it gives her the hope that whatever may happen, she went
through those things as well so she can handle the next ones with her family
and friends. Whether she loses her hair or not, she stays herself.

1. Attitude to girls changed

His attitude to girls changed a lot. He also had more serious relationships
before his hair loss than he thinks he would have had if he had not lost his
hair and feels terrible about that.

2. Goes out more with new friends

He appreciates that he goes out more with his new friend group and be among
people. With the old one he stayed more at home with. The new friend group is also
diverse, classmates, non-classmates, girls and boys.

3. Worries about too much time present with someone

He sometimes has a hard time dealing with time. Because of his
alopecia he notices that some people feel unpleasant talking with
him fora long time so he watches the clockto see if it is already time
to kick them out of the house or that he can let them stay for a bit
longer. He thinks this is caused by his autism as well as his alopecia as he sensed
people’s attitude changing when taking off his hat.

4. Colder He feels colder now without any body hair.



5. Forcing hugs
An advantage for him is that he can enforce hugs with it. When he feels bad
about his alopecia or has a moment of weakness, other people want to hug him.

—= -

He likes their support.
6. Sad, angry & happy
Alopecia can make him feel sad, angry at himself but also sincerely happy when he

knows someone totally accepts it and sees him as a person.

7. Happy with his social life & friends

8. Wonders about opinions of others

Sometimes he wonders what other people think of it when he is out with
people. He wonders what they think when they want to show a picture of him
or with him to other people. He does not like that but on the other hand he
thinks that it is their decision to take a picture with him.

1. No boyfriend

She thinks she might have had a boyfriend if she had no alopecia as her

sister has had several boyfriends. She thinks it is a .

threshold when you like someone, when to tell because he P ’_Q,____
ke %

would like her with wig and that is different. :

2. Sports without wig
Alopecia influences sports because while exercising she
always wears a buff or exercises bald.

3. Family knows her with and without wig

Her family is used to her wearing a wig as well as a Buff.
They do not notice the difference, they just see her as her. They had to get used to it
and that went gradually. The picture shows a family group hug to her.

4. She feels beautiful bald, with Buff and with wig

She feels like she has three identities, bald, with Buff and

with wig. She thinks all three are very beautiful, all three

have something she really likes. Her face is more visible when bald and a
Buff is her own thing, she is used to it.

5. Faster swimmer
An advantage of being bald is that she is faster with swimming.

6. Meeting new people
An advantage is that she meets new people because of it.

7. Cold is an advantage with a wig
It is an advantage when it is cold because wearing a wig is warm
on your head so there is no need to also wear a beanie.




8. Wind concerns her while biking

4 _,» Wind is a disadvantage for her when she bikes as she is scared
o ) her wig will fly off. un
0 9. Fun in life
She just enjoys the things she does in life, also with Buff. "
10. Special, unique @I

She feels special and unique about her alopecia.

11. In doubt what to do with love
She never had a boyfriend and is in doubt about what to do when she likes \idﬁ
someone.

PN o W

\ w *! 12. Good with her friends

She is very good with her friends and they respond well to it.

\ —
13. Draws her eyebrows for expression 8
In the social sphere, she draws her eyebrows because she thinks that is the most /
beautiful expression and she likes the way it looks more. Also for herself. /
[}

Participant 10 (female, areata)

1. Bad weather is horrible

She thinks this bad weather from the picture is horrible. She does not like to be
associated with those kind of girls who cannot stand the rain as she thinks we
are not made of sugar. But now she feels like she became such a girl herself
concerning about her hair when there is a lot of wind or when it rains and she

hates to be like that.

2. She thinks of it regarding travelling
She thinks about her alopecia regarding travelling.

3. Love changed
She thinks love changed for her because there are loads of
questions like, when to tell and will he accept it? It is a big and exciting step for her.

m
s 4. Gave up on dancing because of alopecia

4 She loves dancing a lot and has always danced but she consciously gave up on
it because of her hair. She wants to start dancing again but it holds her back,
you dance with your hair. She truly feels very sorry about it.

5. Hanging on the couch less comfortable mmn
She does not want her hair to touch things because it will get frizzy. However ,l“[ ;
among more people she wants to sit on the couch looking beautiful so she feels U 2 P
sitting there awkwardly. "

n

6. Feeling ashamed

ashare..
Shamed Since alopecia, she feels ashamed.



7. Feeling beautiful with wig, not without

Some days she can feel beautiful but then she gets home, takes her wig off and
thinks she does not look good at all.

8. Often angry, moments of rage
She often feels angry about her alopecia but that is getting less and less. Since her
14" age, she has bad moments of rage. She never gets really depressed but

once in a while she feels like a mess. This is getting less. She often feels angry
because she thinks N
9. False hope makes her angry

She gets angry about alopecia because she thinks it may be finished now. She

does not know in what she believes but she thinks she learned her lesson. She wishes to have a
reason. If there were a reason, she could work on that. But her hair growth and loss

is an ongoing thing for her which causes her to stay constantly hopeful. She thinks

this false hope is very mean and it makes her angry. However, she let go of that a

bit because she is happy with her hair now.

10. Still busy accepting herself

She does not feel like she is ill anymore but she is still active with accepting herself.
-

11. Theme parks make her search for solutions

She likes the highest rollercoasters but when going to a theme park it
makes her thinking of her hair and she tries to find solutions like wearing
head bands and other difficult things.

12. Compensating alopecia with make up

Because of her alopecia, she feels like she has to
compensate her lack of hair with make-up. Without
alopecia, she thinks she would care less about it and
think people should accept her the way she is. This
also makes people think she is the kind of girl caring only about looks which she
is actually not.

13. Costs a lot of money
It bugs her that she has to pay a lot of money for her hair. Itis all very

expensive.
14. Does not want people to see her as miserable /
and ill B —
: . — S
She feels like when she would share it with the whole world, people would T \\
see her as pitiful and ill and she does not want that. N\ ,

15. Has to be dressed up for her social life
She feels like she has to be dressed up with make-up for her social life.

16. Hugging concerns her
When people hug her she is scared it will cause her
wig to be pulled.




15. TRANSCRIPT INTERVIEW EXPERT (CHAIR OF AV)

1. Wat zijn de verplichtingen van de Alopecia Vereniging
om een onathankelijke vereniging te blijven? Wat moet
de vereniging de ‘patiéntengroep’ bieden?

De Alopecia Vereniging heeft er zelf voor gekozen om
daar heel streng en strikt in te zijn en dat is een keuze
natuurlijk, in hoeverre je onafhankelijk wil zijn en hoe je
dat invult.

- Maar voor die subsidies? Dat is gewoon omdat
het een patiéntengroep is?

Nou subsidie moet je eigenlijk als patiéntenorganisatie
informatie en ondersteuning bieden aan mensen

met die specifieke aandoening. Dat zijn eigenlijk de
voorwaarden. En je moet een x aantal, geloof minimaal
100, leden moet je hebben. Maar onafhankelijkheid

is natuurlijk een breed begrip. We kijken natuurlijk
vanuit het perspectief van het lid, of de patiént, hoe je
het noemen wilt. En er zijn natuurlijk altijd partijen die
daar ook wat in te vertellen of in te zeggen hebben.
Maar op het moment dat het commercieel wordt,
daarvan hebben wij gezegd, dat doen we niet. Maar
dat betekent ook dat we niet samenwerken met
bijvoorbeeld, en ook niet financieel gesteund willen
worden door de farmaceutische industrie of door
haarwerkers, of... Dus wij willen alleen maar de financién
op orde krijgen via onze leden en de subsidie. En
wellicht als er nog andere initiatieven zijn maar niet
echt daadwerkelijk vanuit commerciéle instellingen of
bedrijven.

- En waarom hadden jullie gekozen voor die
onafhankelijkheid?

[02:09] Ja die hebben we zeker uitvergroot omdat zeker
met deze aandoening heb je ook te maken met heel
veel haarwerkers, schoonheidsspecialisten, noem t maar
op. En allemaal willen ze daar natuurlijk wat mee. Want
we zijn natuurlijk een perfecte doelgroep. Maar op het
moment dat jij als vereniging uiting doet dat een partij,
of partij a goed zou zijn, dat zou dan meteen betekenen
dat wellicht partij B dan niet goed is. En je krijgt ook de
hoogste bieder, ja, die krijgt het grootste podium.

- Maar jullie doen nu geen aanbevelingen van
waar je bijvoorbeeld goed haarwerken kan vinden?
[02:54] Nee want wij vinden dat dat niet kan omdat
ook dit is heel persoonlijk. Kijk wat we wel zeggen van,
als je naar een haarwerker gaat, ga dan naar eentje
die gecertificeerd is, dus of ANKO of SEMH. Dat ze in
ieder geval al aan de kwaliteitseisen voldoen. En als
vereniging zijn we ook betrokken bij het opstellen van
die kwaliteitseisen, dus daar hebben we wel een stem
in. Maar dat is echt bij de brancheorganisaties. Nou
dus, dat heb je dan als basis. Dan weet je dat iemand
zijn vak serieus neemt. En daarnaast is het natuurlijk
heel persoonlijk, want de ene haarwerker is de andere
niet. Maar juist ook de persoonlijkheid speelt heel erg
mee. Want jij kan misschien met haarwerker A heel
goed opschieten, terwijl ik het misschien juist helemaal
niet prettig vind. Dus daar hangt het ook vanaf. En
dan zeg je, ja die is goed en die is niet goed... Wat je
wel kunt doen is bijvoorbeeld stellen, oke, er zijn een
aantal haarwerkers die wel voldoen maar die zitten wel

in het hoger segment. En het hogere segment wil niet
per definitie zeggen dat ze ook beter zijn. En daarnaast
krijg je, er zijn haarwerkers die zijn gespecialiseerd

in maatwerk echt haar terwijl er ook een hele groep
mensen is die dat helemaal niet dragen, die alleen maar
confectie en synthetisch dragen. Dus die kunnen dan
weer niet bij die andere terecht, dus wat is goed? Het
hangt echt van de persoon af.

- Dus ook informatie, niet commercieel
gedreven om tips te geven over waar zou je heen
kunnen.

[04:37] Nee niet qua naam. Wat we wel doen is natuurlijk
adviseren waar je zelf aan moet denken. En we geven
tips waar je op moet letten. En ook die voor jou van
belang kunnen zijn. Wat je wel moet doen en wat je niet
moet doen. Dus die tips geven we wel allemaal, maar
dat zijn gewoon algemene tips. Want iemand die weet
wat ie wil, die van tevoren erover na heeft gedacht en
ook weet wat de mogelijkheden zijn, zal zich ook niet

zo snel laten overvallen door alle informatie die op je af
komt waardoor je eigenlijk door de bomen het bos niet
meer ziet. Want dat gebeurt vaak.

[05:17] En daarbij komt, dat is natuurlijk de tweede,

als je alopecia hebt, hoeft dat niet te betekenen, per
definitie, dat je een haarwerk gaat dragen. Je kan

ook voor iets anders kiezen. En ook die boodschap
willen we uitdragen. Dat het niet alleen maar, het

is een mogelijkheid, er zijn ook nog zoveel andere
mogelijkheden. Wij geven alleen maar aan wat er
allemaal kan, en als je kiest voor een bepaald iets, hoe je
dat dan kan doen en daar bieden wij dan de tools voor.

2. Wat voor fysieke dingen en wat voor services biedt de
vereniging tegenwoordig aan?

[06:01] Nou service, echt producten, dat niet.

- Meer informatie dus van waar moet je op letten?

Ja, maar we hebben natuurlijk voor de kinderen een
schoolpakket, een boekje, een voorleesboekje. Maar
dat is echt voor kinderen. Maar verder verkopen we nog
niets. Kan in de toekomst natuurlijk veranderen maar
dan zal het echt iets moeten zijn wat van toegevoegde
waarde is. Waarbij je dus gaat kijken, oké waar hebben
onze leden behoefte aan en waar kunnen zij daarmee
niet terecht. En hoe kunnen wij dat dan misschien wel
aanbieden? Maar dat is de toekomst, dat is nu nog
niet...

- Maar daar zijn ook nog geen plannen voor?
[06:546] Nou er zijn wel plannen en er zijn wel ideeén
over maar dat moet wel helemaal uitgezocht worden,
hoe je dat dan kan inrichten. Dus zo'n plan moet wel
geschreven worden.

- Maar gaat dat over praktische dingen, als in doekjes of
haarwerk of...

[06:59] Ja, ja. Ook, maar ook over diensten, eventueel.
Dat kan van alles zijn. Daar is wel iemand mee bezig
hoor, die dat gaat uitzoeken. Hoe dat allemaal binnen
de kaders van onze vereniging kan vallen.

- En ook, stel je hebt net alopecia gekregen
en je wil graag informatie. Is er dan iets van een



informatiepakket of een boekje dat je kan aanvragen?
[07:25] Ja nou we hebben in ieder geval een folder.
Verder is onze website natuurlijk de informatiebron. En
wij bieden ook het ledenblad, het alopecia magazine,
maar ook persoonlijk contact. Want dat vinden wij ook
heel belangrijk. Dus je kan per email maar ook via de
telefoon. En daar vanuit kan je weer kijken van nou,
waar kan iemand het beste terecht. Welke fasen en
welke stappen moet je doorlopen. Waar is ie nu? Wat
kan nu ondersteuning bieden? De een is er gebaat bij
om inderdaad aan zo'n geheime groep deel te nemen,
de ander wil toch eerst dat medische traject aflopen.
De ander is inderdaad op dat punt gekomen om een
haarwerk aan te gaan schaffen. Dus het is eigenlijk toch
wel heel erg maatgericht.

- Ja dus eigenlijk email is mogelijk en de
Facebookpagina, en...?
[08:25] Ja we hebben een openbare pagina. Daar
berichten we alles wat we vanuit de verenging doen
en als publiciteit, dus als we in de media staan. En de
geheime pagina, dat is echt een gesloten community
voor de leden.
- Ja en is er ook iets van een forum op de website?
[08:43] Nee we zien de geheime groep als forum.

- Wat voor activiteiten organiseer de vereniging
allemaal? Ja dus de zwemavond, de jongerendag, die
HaarOm meetings... dat is twee keer per jaar toch?
[09:00] Twee keer per jaar. We hebben een kinderdag,
de gewoon algemene landelijke dag, we hebben
workshops, haar, stijl en make-up en themadagen. Dat
kan heel verschillend zijn. We hebben een keer een
themadag gehad, metamorfose dag, bij (?), dat was dan
echt voor mensen die nog haar hebben. Dus die werden
die dag even in het zonnetje gezet, opgemaakt en haar
werd mooi gedaan. Maar je zou bijvoorbeeld ook, wat
wij nu vorige keer besproken hebben, over die Wim Hoff
methode. Daar zou je ook een themadag over kunnen
maken. Om zo’n workshop aan te bieden. Of een
mindfulness dag. Maar dat is incidenteel wat mogelijk is.
- En die landelijke dag? Want 15 april is de
landelijke bijeenkomst? Is dat iets anders?
[10:00] Ja dat is hetzelfde. Een keer per jaar hebben we
dan een ledendag. En op die dag is ook de algemene
ledenvergadering.

3. En over die mindfulness ook, organiseert de
vereniging ook activiteiten voor mentale hulp?

[10:15] Nou ja dat is dus eigenlijk de HaarOm, dat is de
eerste stap. De tweede stap daarin is lotgenotencontact.
Want dat helpt eigenlijk vaak al heel erg, veel meer
dan menig psychiater kan doen. Maar als het dan toch
niet gaat en mensen hebben meer hulp nodig, ja dan
verwijzen we ze door naar een psycholoog of wat dan
ook. Maar tegelijkertijd, dat is dan de andere kant,

dat is meer achter de schermen, zijn we natuurlijk ook
betrokken bij het hele zorgproces. Dus wij praten ook
met de vereniging van dermatologen, wij praten ook
met artsen, we zorgen dat de richtlijnen, dat we daar
bij worden betrokken. [11:01] En daarin zeggen we
ook van, dat stukje, die psychosociale aspecten, die
moeten worden meegenomen vanaf het begin in de
hele behandeling. Dus op die manier doen we dat van

twee kanten, dus aan de ene kant persoonlijk en aan de
andere kant proberen we dat in z'n totaliteit ook voor
elkaar te krijgen.

- Ja want persoonlijk, als je je natuurlijk voor
HaarOm aanmeldt dan zit je erbij maar in principe weet
de vereniging natuurlijk niet wie er behoefte heeft aan
mentale hulp wat dat betreft.

[11:32] Nee, nee. Hoewel ik heb natuurlijk wel het
meeste contact, met mensen die het meest bellen, dat
zijn mensen die het nog maar net hebben. Nou en die
kan je dus al sturen dus die kan je ook al sturen van nou
er komt een HaarOm aan, misschien is het een idee om
daar naartoe te gaan. Maar je ziet ook al dat heel vaak
gewoon, dat wij contact hebben, dat ze kunnen bellen
en dat ze hun vragen kwijt kunnen en dat ze eventueel
ook nog in zo'n besloten of geheime groep kunnen, dat
dat ook al heel erg helpt en ondersteunt.

- Maar echt activiteiten, ja die mindfulness, hebben jullie
dat al een keer gedaan?

[12:09] Ja, op de landelijke dag doen we ook dat soort
dingen en we geven daar informatie over. En in de
middag ook workshops. En dan proberen we ook altijd
dat onderwerp er ook bij te krijgen. Nu hebben we dan
de Wim Hoff methode.

4. Na hoe lang melden mensen zich gemiddeld aan bij
de Alopecia Vereniging?

[12:49] Nou eigenlijk, kijk degenen die niet gebeld
hebben, dat weet je niet. We zien dan wel natuurlijk
dat er ledenaanmeldingen zijn. Natuurlijk ook mensen
die zich weer uitschrijven. Nou dat weet je niet altijd,
we mailen altijd wel even van, nou u schrijft uit, hierbij
bevestig ik. Als we nog iets kunnen doen of is er een
speciale reden dat u... En eigenlijk krijg je bijna altijd
teruggekoppeld dat het niet meer speelt, de alopecia.
Dus dat is vaak als mensen hun haren weer terug krijgen,
wat vaak gebeurt natuurlijk he, dan worden ze ook lid
af. Of, we krijgen ook nog wel eens teruggekoppeld
dat vooral in de meer verdere gelegen gebieden van
Nederland, dat daar te weinig georganiseerd wordt.
[13:43] En we proberen dat wel in te vullen want we
gaan bijvoorbeeld nu de HaarOm bij Deventer doen,
dus we gaan nu echt naar boven. Maar dat is heel lastig
organiseren, want we zijn maar vrijwilligers. Kijk en die
landelijke dagen die moet je wel centraal houden. En
soms proberen we wel een beertje te rouleren. Maar dan
zitten we in Rotterdam en dan zijn er toch weer mensen
uit Noord-Holland die zeggen, ja dat is wel heel ver. Dus
dat blijft altijd een beetje hekel, lastig punt.

- En zijn er nog andere redenen dat mensen zich
wel eens afmelden?
[14:20] Nou dat is eigenlijk wat we het meeste horen. En
o0 ja je vroeg natuurlijk hoe snel mensen zich aanmelden.
Eigenlijk kan je zeggen, 9 van de 10 die voor het eerst
ons contacten, dus die ik aan de telefoon krijg of per
mail, nou wij hebben de policy mail binnen 48 uur te
beantwoorden, dus dat moet gewoon snel en 9 van de
10 wordt eigenlijk meteen daarna lid.

- Want die bellen dan dat het net begonnen is?
[14:49] Ja of net begonnen of dat ze al een tijdje lopen
maar vastlopen of de ouders van, die dan ook..., of dat
het net weer is terug gekomen. In ieder geval dat er
weer nieuwe behoefte is.



[15:09] Wij kunnen niet zien wanneer iemand zo'n
website bezocht heeft en...

- Heb je enig idee qua gevoel na hoe lang
mensen zich aanmelden gewoon via de website?
[15:19] Ja ik denk van de nieuwe leden denk ik dat toch
wel, nou laten we zeggen, zeventig procent mensen
zijn waarmee we dus echt rechtstreeks contact hebben
gehad. En daarnaast is er ook een grote groep, en dat
horen we eigenlijk ook steeds vaker, dat dermatologen,
dus dat is wat we wel al bereikt hebben, mensen
doorverwijzen, ook bij een eerste consult al naar een
patiéntenorganisatie. Dus die twee samen, dat helpt
natuurlijk enorm. A, als je gaat zoeken op internet kom
je natuurlijk al snel ons tegen, terwijl we natuurlijk als
patiéntenvereniging onafhankelijk zijn en daar is heel
veel behoefte aan, dat merk je aan mensen. En natuurlijk
aan de andere kant vanuit de behandeling, dat er een
consult is geweest. En daar doen we ook veel aan. Zo
ook bijvoorbeeld ons alopecia magazine, sturen we
gratis elk jaar, dat hebben we nu twee keer gedaan, naar
alle dermatologen, zodat ze weten dat we er zijn en dat
ze ook een beetje kunnen inzien van wat speelt er nou
eigenlijk.

- En die regeling gaat veranderen toch, van
betaling van de leden? Want nu was het 25 euro per jaar
ofzo?

[16:32] Ja in principe blijft dat, alleen je krijgt nu

een soort van (?) waarbij je een keuze kunt maken.

Dus je kunt ook zeggen van, nou ik kan best wel wat
meer missen dan 25 euro per jaar. Dus dan kan je
kiezen tussen 25, 50 en 75. Dat is ook iets wat wij
teruggekoppeld kregen. En het is natuurlijk een manier
om... We kunnen weer meer doen. Kijk, des te meer
geld we hebben, des te meer we ook kunnen doen.

- En over die dermatologen, jullie proberen dus
dat de huisarts of dermatoloog al direct met de alopecia
vereniging komt. En waarvoor?

[17:20] Ja. Ja informatie en lotgenotencontact. Want
wij, ja dat klinkt raar, weten toch vaak wel wat meer dan
de dermatoloog zelf. En uiteindelijk is het natuurlijk ook
zo dat mensen ook wel behoefte hebben eraan omdat
eigenlijk de boodschap die je krijgt bij een dermatoloog
of bij een huisarts, die wil je eigenlijk niet horen. Je gaat
naar, je haar valt uit en dan denk je van nou daar moet
een reden voor zijn en als we die reden weten dan krijg
ik een medicijn en dan is het weer genezen. Maar je
krijgt een hele andere boodschap. En die boodschap
die gaat nog meer onrust geven. En dan heb je gewoon
behoefte aan mensen die gespecialiseerde kennis, die
er veel vanaf weten. En ga je op internet, ja dan word je
helemaal gek. Er staat zoveel. Dus dan ga je een partij
benaderen waarvan je hoopt van, nou die kunnen mij
wel meer informatie bieden. En dan krijg je inderdaad,
als je dat meteen serieus neemt, dat dat een enorme
schok is en je neemt iemand bij de hand vanuit jouw
ervaring, dat kan ik zijn, dat kunnen anderen zijn, dan
neem je iemand vanaf het begin al mee. En dan komt
die acceptatie, als je het acceptatie wilt noemen, maar
het omgaan met, dat punt komt steeds sneller. In plaats
van dat je alleen maar dat traject hebt van medische
behandeling, daarnaast moet natuurlijk ook dat andere
traject lopen. En dat hoeft niet altijd zo even ingewikkeld
te zijn hoor.

5. Wat is de voornaamste manier dat mensen bij
de vereniging uitkomen? Ja dat is dus via google
en dermatologen nu ook meer? Zijn er nog andere
manieren?

[19:30] Ja! Nou we merken ook, want daar zijn we
natuurlijk ook de aflopen jaren heel erg mee bezig
geweest, dat ook de haarwerkers ons nu kennen. Want
ook die hebben wij het blad gestuurd met daarin wat
folders en dat ze die kunnen bestellen. Nou in de
kwaliteitseisen is opgenomen dat ze in het bezit moeten
zijn van foldermateriaal van de Alopecia Vereniging. Dus
dat hebben we ook allemaal geregeld. Dus ja, zo is dat
cirkeltje ook weer rond. Nou, dan heb je de permanente
make-up. Er is iemand die ook daar een keurmerk

heeft opgezet of opgericht. Nou, daar zijn we nu mee
bezig om het voor elkaar te krijgen dat die ook door de
zorgverzekeraars wordt aangenomen als specialisatie
waardoor dat kringetje ook weer rond is. Nou, dan
hebben wij ook contacten, en die verwijzen ook door
naar ons. Dus doordat we overal contacten hebben, ook
met de huidtherapeuten, heb je, ja...

- En ook via social media nog?

[20:31] Ja, ja! En ik doe ook heel veel interviews, ik werk
overal aan mee, ook bij de medische specialisten als er
congressen zijn of de stem van de patiént moet er zijn,
dan kunnen ze mij altijd vragen. Dus over die laatste
vier jaar is gewoon heel veel aan netwerken gedaan. We
zitten overal aan tafel en iedereen weet ons te vinden.

- Ja dat is wel toevallig, net toen het bij mij was
gebeurd toen kwam RTL Late Night, toen zat ik dat ook
te kijken.

[21:05] Ja ook dat he, veel in de media optreden,

dan wordt het ook bekender maar meer gedragen.

Dus ook juist door de andere partijen. En als ik dan,

als we dan een mailtje sturen, bijvoorbeeld naar een
zorgverzekeraar die besluit in een keer iets af te schaffen
of iets niet te doen, dan heeft dat toch meer gewicht.
Van, o dat is alopecia, die zijn wel goed bezig. Mensen
horen het ook, het zijn ook allemaal maar mensen die
achter hun deskje zitten.

- En wat doen jullie voor publiciteit, voor
het meer bekend maken? Dus inderdaad de media
opzoeken.

[21:44] Ja, ik heb in het begin, vooral in het begin,

heb ik heel veel bij elk ding wat we deden, heb ik
persberichten uitgestuurd. Nou, ook mijn eigen netwerk
natuurlijk gebruikt. En dat werd steeds breder, op een
gegeven moment kom je mensen tegen. Ik kon ook wat
bekende mensen en dan eh, ja spread the word he, dat
gaat dan zo. Ja en op een gegeven moment dan begint
de een te komen en dan komt de ander. Ja het is net
een vliegwiel he, als die eenmaal aangezwengeld is dan
komt het. Want de laatste tijd ook, het laatste jaar, we
krijgen zo vaak verzoeken van media om het verhaal

te doen. Dus we kunnen steeds meer mensen ook hun
verhaal ook laten doen. En je ziet ook, door het goede
voorbeeld te geven, in het begin heb ik het zelf heel
veel gedaan, nu doe ik het niet meer, ik heb nu gezegd,
nu is het klaar, nu gaan anderen het doen. Maar je ziet
wel dat dat de opmaat is geweest waardoor anderen
denken, o dat ga ik ook doen of dat wil ik ook! En als ik
nu een oproep doe dan krijg ik heel veel reacties, deed
ik dat vier jaar geleden, ja er was niemand die eh... Nee



die zaten allemaal nog in schaamte en daar moest je
allemaal niet over praten. En nu is dat helemaal open
gegooid en dat is wel, denk ik, een heel belangrijk iets,
waar ik ook wel trots op ben dat we dat bereikt hebben.
En we gaan natuurlijk gewoon weer door he. We zitten
nog vol met ideeén!

- Ja dat is wel iets wat ik vaak gehoord heb in
de interviews, dat ik zei heb je nog wensen of wat zou je
willen, en dan ja, toch meer die bekendheid.

[23:16] Ja, ja het is echt die bekendheid waardoor

je toch meer rust daarin krijgt. Het is vooral het idee
dat mensen denken dat je kanker hebt, dat weegt

heel zwaar. Je hebt altijd wat uit te leggen, dat is
gewoon heel irritant. En sowieso want ik, praktisch
voorbeeldje... We zitten nu vanwege (man) in een werk
re-integratieproces, haha vreselijk, maargoed... En dan
moet je zogenaamd gaan trainen op solliciteren en je CV
en noem maar op. Nou dat hoef ik niet te trainen want
dat ken ik allemaal wel. En uiteindelijk op een gegeven
moment, ik heb ik op mijn CV op de voorpagina mezelf
zonder haar en op de tweede pagina mezelf met haar,
want dat is wie ik ben. In de zomer loop ik zonder en

in de winter loop ik met. En ik wil niets uit hoeven

te leggen. En ik weet dat heel veel vrouwen het ook
moeilijk hebben op hun werk, dat ze het wel willen
vertellen of niet durven te vertellen of dat ze erop af
worden gerekend maar ook zelfs dat ze zichzelf niet
eens mogen laten zien zonder omdat ze representatief
moeten zijn. Dat gaat best wel ver. Dus ik vind het

ook een statement van, dit is wat het is en klaar. Nou
als mensen dan al weten dat het geen kanker is, dan
scheelt het natuurlijk al. [24:38] Maar op een gegeven
moment zat ik dan met die werkcoach en die zegt op
een gegeven moment van, maar ja heb je er wel eens
over gedacht dat dit misschien ook verkeerd kan vallen
dat je zo die eerste foto hebt? En toen had ik iets van,
en dat zei ik ook duidelijk van, nou ik denk dat we deze
discussie maar niet moeten gaan voeren. Ja maar ik
bedoel het goed. |k zeg, nee het feit dat alleen al dat
je het zegt... En denk nou maar niet dat ik niet weet
hoe werkgevers kijken en hoe werkgevers doen. Maar
op het moment dat een recruiter of werkgever dat gaat
denken of daar negatief over denkt, zou ik er zelf al niet
eens willen werken. Het zou eerder positieve vragen op
moeten...

- Ja een soort van selectie....

[25:24] Ja, precies. |k bedoel iemand kan ook
nieuwsgierig raken. En ik zie er op die foto niet ziek uit.
Volgens mij is het een hele frisse... Dus ook dat zou het
niet kunnen zijn. Ja zegt ze, maar ik zie je alleen maar
met haar. |k zeg, ja maar je kan me ook heel vaak zien
zonder haar. lk zeg, alleen ik moet dat bepalen. Maar

je mag wel weten wie ik ben. En ik moet ook niet het
gevoel hebben dat ik van tevoren, dat mensen het niet
weten dat ik dan weer moet gaan denken, o ja dan moet
ik dalijk zonder, dan moet ik dat weer uit gaan leggen.

- Ja en proberen jullie daar nog wat mee te
doen? Want je hebt bij werk en sollicitatie dingen
natuurlijk heel veel discriminatie. Probeer je daar ook
nog iets van invloed uit te oefenen?

[26:06] Ja. Dat heb ik vooral aan het begin op het
persoonlijke vlak gedaan, omdat ik voordat ik bij de
verenging kwam, was ik ook thuis komen te zitten,
werkloos, en toen ben ik sollicitatie expert geworden

online. En dat ging heel goed, op een gegeven moment
ben ik daardoor uit de kast gekomen omdat ik zo'n
groot lezerspubliek had en ik dacht van nou, ik loop
elke keer te roepen van wees je zelf maar dat ben ik,
ik laat mezelf ook niet zien. En vanaf dat moment ben
ik daar ook een statement in gaan maken. En mijzelf
ook gebruikt om inderdaad dat soort dingen ook het
vooroordeel dat mensen hebben, om te proberen weg
te nemen. Maar toen kwam ik bij de vereniging en
voordat je het weet verzand je daarin in heel veel werk
en ik kan niet alles haha. Dat gaat niet.

6. Wat is de hoofdreden van de meeste mensen om zich
aan te melden?

[27:01] Nou de hoofdreden is dat ze gewoon, ja, echte
informatie willen. Dat ze het gevoel willen hebben van
nou, ze komen vaak bij een arts vandaan en dan denken
ze toch, nou volgens mij klopt het helemaal niet wat die
arts vertelt. Dus ze zoeken bevestiging. Het liefst horen
ze wat anders maar als ze dan toch die bevestiging
krijgen dan is dat meer berusting. En daarna komt vaak
toch het contact, contact met anderen, het gevoel
hebben dat je niet de enige bent. En dan daarnaast de
praktische zaken, waar kan ik terecht als ik iets wil doen
en wat is berhaupt mogelijk.

- En krijgen jullie dan ook wel eens te maken
met het stigma van bij een bepaald groepje horen?
[28:43] Ja, nou dat gebeurde zeker in het verleden wel.
Dat is zeker zo. Want op het moment dat jij je aansluit
bij een groep dan zeg jij eigenlijk, ik heb het. En als
je daar nog helemaal niet aan toe bent dan doe je
dat ook niet. Dus die mensen zijn er ook zeker. Maar
eigenlijk net zoals jou, uiteindelijk komt het moment er
toch. En wat wij dan wel proberen, is dat wat we naar
buiten brengen, zoals onze website, alles wat we doen,
om dat zo open en min mogelijk negatief beladen te
laten zien. Die positiviteit proberen we uit te stralen
en we proberen ook te laten zien dat eh... Nou het
woord patiént sowieso, proberen wij zoveel mogelijk te
vermijden. Vandaar ook, voorheen heette de Alopecia
Verenging de Alopecia Areata Patiéntenvereniging.
Dus het woord patiént hebben we eruit gehaald. En we
proberen dat dus steeds meer te vermijden want we
voelen ons ook geen patiént uiteindelijk, maar gewoon
een ervaringsdeskundige.

- En stel je krijgt iemand aan de telefoon
inderdaad die in paniek is die het net heeft gekregen, en
je probeert ze aan te laten melden...

[30:17] Nee, nee. |k probeer ze nooit aan te laten
melden. Nee want ik vind, hoe zal ik het zeggen, kijk
tuurlijk heb je leden nodig om voort te kunnen bestaan.
We weten ook niet hoe lang die subsidies nog allemaal
duren, dus we zijn echt wel athankelijk van die leden.
Alleen ik vang mensen, ik neem die telefoon niet aan
met het idee van, weer een lid erbij.

- Nee maar meer lid worden zodat zij meer
informatie, dat zij daar meer aan hebben...

[30:44] Nee ik probeer alle informatie te geven die ze
op dat moment nodig hebben, daar houd ik mij niet bij
in. Ik geef echt alle informatie. Maar je luistert natuurlijk,
je luistert van, nou welke behoefte heeft deze persoon.
En alleen het luisteren is al... En dan probeer je een
beetje te klankborden met elkaar. En ik probeer af en



toe de dingen om te draaien door een vraag te stellen,
dat ze zelf weer even gaan nadenken. En je ziet dan,
het feit dat je, die ervaring die ze daarmee hebben, dat
leidt er uiteindelijk toe dat ze zich ook geroepen voelen
om daarbij aan te sluiten. [31:25] En daarnaast komt
natuurlijk dat je stukjes extra hebt. Kijk er zijn natuurlijk
dagen en we organiseren heel veel, gratis voor onze
leden. Betekent niet dat je als geen lid bent niet kan
komen, alleen je betaalt dan gewoon 25 euro voor elke
bijeenkomst. Dat is dan het commerciéle stukje, kan
je dat zo noemen. Van, het is aan iedereen de keus, je
hoeft geen lid te worden maar dan betaal je 25 euro.
Nou, voor hetzelfde geld kan je dan ook lid worden
dus het is, iedereen heeft dus zijn vrije keus daarin. Dus
dat proberen we ook te bieden, alleen die geheime
Facebook groep, die is echt alleen maar voor leden,
die alopecia hebben. Want er zijn ook wel bedrijven of
haarwerkers lid, maar die mogen er niet in.

- En er zijn ook mensen lid die het gehad
hebben of die nog steeds wel contact willen?
[32:15] Die zitten er wel in maar die hoor je niet zo.
Alleen op de momenten zeg maar, als je ziet dat er een
behoefte vraag komt over iets. Dan kunnen mensen dat
wel eens zeggen van... Want je ziet ook dat mensen
die uiteindelijk wellicht wel weer haar groei, ook weten
hoeveel ze eraan gehad hebben, dat ze er zelf ook weer
aan bij willen dragen om weer andere mensen te helpen.

- Blijven ze dan ook lid?
[32:39] Ja, ja. De ene wel en de andere niet maar dat is
natuurlijk ook weer heel persoonlijk. Maar er is een hele
grote stabiele groep die gewoon altijd lid blijft. Want
het komt er ook nog bij, want die hebben we nog niet
benoemd, er zijn natuurlijk ook heel veel mensen die
lid zijn omdat zij ervan uitgaan en daar kunnen ze ook
vanuit gaan, dat als er ontwikkelingen zijn op medisch
gebied of op behandeling, dat wij dat weten. Wij
hebben natuurlijk de eerstelijns contacten. Dus ook de
hoop zit er nog steeds in onder de leden.

11. Brengt de vereniging wel eens actief mensen bij
elkaar of in contact met elkaar? Zo ja, waarom en hoe?

[33:17] Ja. Sowieso op de contactdagen maar ik heb
natuurlijk zo'n groot netwerk en als ik iemand telefoon
of mail, dan denk ik meteen van, o die is misschien goed
om met die of die in contact te brengen. Er is ook nog
een groep met een ander soort alopecia, nou die breng
ik dan ook weer in contact als dat ter sprake komt, of
mensen uit Belgié. Ik ken mensen in Belgié, die breng
ik dan ook weer in contact. Ik heb een keer een meisje
gehad in Belgié, nou die helemaal aan de grond zat, wat
echt wel heel ver ging. Nou toen heb ik ook weer allerlei
mensen ingeschakeld van nou, bel of mail dit meisje.
- En met wie match je ze dan? Gebaseerd op?
[33:54] Nou ik kijk in mijn netwerk wie bij ze past.
Behoefte, als ze ouders zijn met kinderen van een
bepaalde leeftijd dan breng ik ze in contact met andere
ouders met kinderen van die leeftijd. Maar het kan ook
zijn van, behoefte van iemand die voor een kind zoekt
naar een bepaalde behandelaar op het psychologische
vlak en dan denk ik, o ja ik weet dat die daar een keertje
zo veel positieve, dus dan breng ik die weer in contact
met die vrouw. Dus het is een beetje zoeken.

- Ook gebaseerd op vorm van alopecia?

[34:26] Ook. Er is een groep die, FFA, dat is ook een
ontstekingsvorm van alopecia. Nou daar is weer een
apart groepje van. Nou dat waren in het begin, waren
dat aparte dames die zich meldden, nou die heb ik bij
elkaar gebracht en die zijn verder gegaan. Die hebben
ook in het blad gestaan om zich daar wat meer op te
spitsen. Dus iedereen die nu per mail binnenkomt die
die aandoening of die vorm heeft, die breng ik weer in
contact met hen. [35:01] En dat is met androgenetica
weer hetzelfde. Er is ook weer iemand die zich daar weer
beter op toegelegd heeft, dus dan breng ik die weer in
contact met die.

- En merk je met in contact brengen dat het
handig is om mensen die een beetje hetzelfde ermee
omgaan juist of?

[35:14] Hoeft niet. Nee hoeft niet. Nee het beste is
natuurlijk wel altijd om... Is wel een goede vraag die

je stelt want het komt wel eens voor dat ik dan denk
van, dan denk ik aan iemand en dan denk ik, nou qua
persoonlijkheid past dat niet echt bij elkaar. Dat heeft
dus niets te maken met de vorm of de ervaring maar
dan kijk ik echt naar de persoonlijkheid. En dan denk ik
ook van nou dit is beter van niet. Stel dat iemand heel
onzeker is en ik weet dat de ander vrij dominant is, dan
moet je die niet samen brengen. Dus daar kijk ik ook wel
naar.

- Want wat zou er gebeuren als dat wel gebeurt?
[35:58] Nou ja dan heb je kans dat je je juist een
averechts effect krijgt.

- Ja want dat zit ik te denken over dat meisje die
geen contact meer wilde, ik ben nu heel open erover en
zij is juist heel gesloten. Ja, heeft misschien niet eens te
maken met dat het bij mij beter gaat.

Ja een te groot contrast. Ja hoe je ermee omgaat. En
daar kan zij ook best jaloers op zijn, soort van jaloers
omdat ze het ook graag wil maar niet kan. En dan zou je
inderdaad kunnen zeggen dan is het misschien beter om
wat meer verlegere, ja niet te natuurlijk want dan trek je
elkaar ook niet omhoog.

- Ja je kunt elkaar natuurlijk versterken in
negatieve gevoelens.

[36:38] Ja. Maar ja, voorbeeld, ja nee ik ga geen

namen noemen, maar ik ken ook iemand die vrij
wisselend is. Dus de ene keer heel erg in mineur is en
dan daarna weer heel erg open. Dus die zit echt in

zo'n golfbeweging. En dat is op zich, is dat best wel
goed want daarvan weet je, die trekt zich dus wel op
aan iemand die dus haar naar die hogere golf toe kan
brengen. Maar goed, maar die persoon weet ook van,
maar het kan ook weer even mis gaan. En dan moet

je het maar ven met rust laten. Dus dat is ook een
persoonlijkheid waar je in moet matchen. lk denk dat
het wel heel belangrijk is dat je iedereen de ruimte geeft
om te doen zoals ie het wil of denkt te moeten doen. En
er zijn mensen die dat niet goed kunnen, die willen hun
waarheid zeg maar te veel opleggen aan een ander.

13. We hebben het al eerder gehad over iets waar
mensen bij elkaar gebracht kunnen worden. Wat voor
wensen heeft de Alopecia Vereniging hiervoor?

[38:05] Ja. Nou ja, het mooiste zou natuurlijk zijn,
we willen natuurlijk meer vrijwilligers en een van die
vrijwilligers zou dan ook echt dat portefeuille vrijwilligers



op zich kunnen nemen. Dus daar echt contactpersoon
voor zijn en dat je gewoon een hele database opricht
van iedereen... Maar goed het kost allemaal tijd en als je
maar een paar poppetjes hebt... Maar goed het wordt
steeds meer, we breiden steeds meer uit.

14. Wat als de vereniging activiteiten zou organiseren
gebaseerd op mensen die dezelfde problemen of
moeilijkheden ondervinden met betrekking tot bepaalde
onderwerpen?

[39:06] Nou ja in principe is dat natuurlijk al met
HaarOm. Dat is natuurlijk ook onze selectie van vrouwen
die toch hun alopecia willen leren hoe ze ermee om
gaan. Maar die workshops, haar, stijl en make-up is ook
weer een bepaalde doelgroep. Dat zijn weer mensen
die met hun uiterlijk, daar weer op een andere manier
behoefte hebben aan informatie.

- Ja misschien meer als je een bepaalde
levensstijl hebt, bijvoorbeeld he tonderwerp hoe doe je
het met uitgaan of wat doe jij als je naar een pretpark
gaat?

[39:39] Ja maar daar zien we dus weer die geheime
groep voor, of het blad. Daar laat je ook weer mensen
aan het woord, die dat dus weer vertellen. En dat is heel
lastig om te kaderen he, zoiets wat jij nu zegt, omdat

je, ja dat komt misschien een keer voor maar daar kun

je niet elk jaar een speciaal thema om hangen. Kijk wel
wat grotere, zoals wat we toen met (?) hebben gedaan,
dat zijn mensen met haar dus dan haal je er weer een
groep uit die wel alopecia hebben maar nog steeds haar
hebben, alleen dat zit er niet of verbergen ze het en
krijgen ze weer tips hoe ze daar mee om moeten gaan
dus dat is wel specifieker. En verder op onze landelijke
dag en straks ook op de beurs, ja dan heb je workshops.
Nou workshops hoe je wimpers moet plakken, workshop
hoe je haarwerk moet onderhouden, mutsjes, noem
maar op.

16. Wat als de vereniging activiteiten zou organiseren
die mensen die slecht met hun alopecia om kunnen
gaan samen zou brengen met mensen die hun alopecia
geaccepteerd hebben en er makkelijk mee om gaan?

[40:53] Om die tegenovergestelde groepen...? Nou wij
merken dat als mensen bij elkaar komen dat dat eigenlijk
al het geval is. Er is altijd een gedeelte die wel goed
ermee gaat, bij de HaarOm wat minder. Maar je ziet ook
met een HaarOm dat je elkaar eigenlijk weer versterkt,
er zijn toch altijd weer deelnemers die wel positief erin
staan. lk zeg altijd, er zijn altijd twee die echt heel erg in
mineur zijn en er zijn altijd twee die het weer omhoog
trekken. Dus je ziet het eigenlijk weer terug, op een
zwem dag idem dito, kinderdag idem dito. En dan gaan
ze elkaar weer helpen.

- Ja ik heb ook wel eens gehoord dat mensen
die er heel makkelijk mee om gaan, op zo’n dag dan
wordt het heel zwaar voor hun, maar ze hebben wel die
behoefte om erover te praten. Is er ook een dag voor
mensen die er wat luchtiger of makkelijker mee om
gaan?

[42:09] Ja... je zou dat kunnen uitbreiden. Als je alleen
mensen die er wel goed mee om gaan... Alleen wat
je ziet is dat daar dan minder behoefte aan is. Want

mensen die er goed mee om gaan, ja wij zien dat
bijvoorbeeld al als met de HaarOm , dan zijn er mensen
en op een gegeven moment maken ze stappen, je

ziet ook dat ze groeien en dat het steeds beter gaat

en dan is er eigenlijk geen vervolg meer terwijl we de
mogelijkheid bieden om dan één keer per jaar samen te
komen want dan ben je weer in een hele andere fase.
Nou dat proberen we elke keer van de grond te brengen
maar dat lukt niet.

- Met diezelfde groep als toen zeg maar?
[42:54] Ja. Maar dat lukt niet. Hebben we al een paar
keer gedaan. Maar mensen hebben dan op de een of
andere manier, is die drang om dan daar naartoe te
gaan, is er minder of niet.

- Ja maar er zijn natuurlijk mensen die er wel
goed mee om gaan maar toch behoefte hebben om het
over dagelijkse frustraties te hebben.

[43:29] Ja dus daar zijn dan die haar- stijl en make-up
workshops weer voor, want daar zie je ook veel mensen
die ook al heel lang alopecia hebben en het gewoon
gezellig vinden en je bent dan lekker tutten en doen.
Dus daar zie je ze wel. En ze krijgen nog praktische tips,
kijk ook voor mensen die er goed mee om gaan, moet
er wel iets te halen zijn. Dus dat proberen we daarmee
te ondervangen.

[43:59] En je kunt natuurlijk altijd wat proberen, en dat is
hetzelfde met de jongerendag, we proberen juist op de
jongerendag alleen maar leuke dingen te doen, we gaan
niet de diepte in op die dag, juist niet omdat we het
idee hebben dat dat een natuurlijke beweging moet zijn.
Dat je elkaar, je gaat toch praten en je gaat toch elkaar
adviseren of ideeén vertellen.

[44:36] Dus we denken over al die dingen echt wel na.
Van waarom doen we daar dat en waarom doen we daar
dat? Dus met de kinderen ook, die kinderen die moeten
spelen, die moeten leuke dingen doen. En dan proberen
we ze ook nog in het zonnetje te zetten door thema'’s
waar kinderen blij van worden. En de ouders die nemen
we apart, daar proberen we apart wat voor te doen. En
datis A, om die twee groepen uit elkaar te halen want
ouders van kinderen met alopecia zijn nu eenmaal extra
bezorgd van wat gebeurt er en kan mijn kind dat wel?
Bijna zou je zeggen overbezorgd. Dus door die groepen
uit elkaar te halen, geef je die kinderen ook de ruimte
om zichzelf te zijn zonder dat de ouders daar... En nou
de ouders die neem je mee en die probeer je weer op
een andere manier te ondersteunen.

- Ja en dat is bij kinderen natuurlijk heel
makkelijk. Maar ouders van mensen van mijn leeftijd,
die zijn er natuurlijk ook heel erg mee bezig. Dat is wel
lastig. Ik denk dat er ook wel behoefte is aan contact
tussen hun ook.

[45:37] Ja. Nou wat wij missen, en dat is, kijk HaarOm
is nu opgezet, dat loopt pas twee jaar. En dat willen
we uiteindelijk gaan uitbreiden. Maar ook voor
naasten, want die groep is ook heel belangrijk. Maar
dat is dus voor de komende jaren want er lopen

wat subsidiemogelijkheden, ook op het gebied

van psychosociale zorg bij chronische somatische
aandoeningen. En daarin zijn wij ook bij betrokken en
daarin proberen we juist die naasten, de groep naasten
om daar ook apart een onderdeel van te maken.

- Ja en dat ook juist heel belangrijk natuurlijk.

[46:26] Ja precies. Dus die groep die moet zeker nog



bediend worden.

- Zijn daar al plannen of ideeén over?
[46:32] Die zijn in ontwikkeling. En die eerste
ontwikkelingen die nu gaan komen die gaan vanuit
Huidpatiénten Nederland, daar vertegenwoordigen we
natuurlijk ook een stem. En Huidpatiénten Nederland
die gaat meewerken aan een projectvoorstel in
samenwerking met de patiénten federatie. En daar
wordt het dan onderdeel van. Nou als je dat goed
aanpakt, het is nu natuurlijk universeel maar dat kan
je dan straks weer toespitsen op de diverse andere
doelgroepen, waaronder de mensen met alopecia.

12. Ondervindt de vereniging problemen of
moeilijkheden? Wat voor problemen of moeilijkheden?
Met de Facebook pagina bijvoorbeeld, missen er dingen
of?

[47:27] Nou het is vooral de mankracht. Weinig mensen,
veel willen doen maar weinig capaciteit, dus dat is
vooral. Tuurlijk met Facebook en social media, daar
moet je eigenlijk constant mee bezig zijn. Nou wie gaat
er constant mee aan de slag? Dus dat is wel lastig. Ik
denk dat daar alles mee begint. En we zouden ook heel
graag willen dat de jongeren zelf zeg maar het gaan
oppakken. Dus eigen behoefte, eigen fora, podia, noem
maar op, dagen bedenken.

- En dan vanuit de vereniging zelf echt?
[48:10] Ja, vanuit de vereniging zelf en dat wij dan zeg
maar het mogelijk maken. Dus jullie komen met de
ideeén.

- En waarom echt de jongeren apart?
Omdat wij denken sowieso, jongeren worden, A, niet zo
snel meer lid van een vereniging. Alleen maar zoals het
vroeger was van de vereniging doet dit en jij doet dit
en dan houd je de vereniging draaiende. En wij vinden
gewoon, en dat zie je natuurlijk ook, dat jongeren veel
meer participeren in alles. En ook veel meer een stem
hebben en veel meer kunnen uitdrukken en laten zien
waar de behoefte is en wat ze willen.

10. Ja je zei wel eens dat mensen bellen. En mensen
die in paniek zijn, wat doe je dan? Ja vooral telefonisch
hulp geven en met anderen in contact brengen en nog
andere dingen?

[00:19] Ja en luisteren, proberen de dingen helder uit
te leggen, zoals ze zijn. Gewoon realistische informatie
geven. Maar vooral het luisteren en als mensen praten
met elkaar maar dan wel vanuit mijn eigen ervaring
daarmee. En als het nodig is dan kan ik mensen met
elkaar in contact brengen. En dat hoeft niet altijd, het
kan.

- En weet je dan of die mensen daar dan
behoefte aan hebben?
[00:53] Eh later zie je wel dat dat ontstaat. En die groep,
die geheime groep werkt heel goed. Dat is echt voor
mensen. En ja, je ziet ze op een gegeven moment ook
bij de landelijke, contact dagen.

- Ja want er zijn vast mensen of ouders van die
mensen te woord zouden willen staan die in paniek zijn.
[01:30] Ja nou dat verzamelen we ook, als mensen...

ik vraag natuurlijk als ik mensen zie... Ja dat gaat ook
weer via de contacten, ook op de contactdagen. En
mensen kunnen zich ook aanmelden a;s vrijwilliger. Het
is natuurlijk goed als je straks iemand hebt die echt een
portefeuille heeft dus dan kan je daar nog meer mee
doen. He ja kan van zo moet het maar het moet ook
uitvoerbaar zijn. En dan kom je op de capaciteit. We
hebben geen mensen genoeg. Maar er zijn absoluut
mensen die zich al hebben opgegeven. Dus we hebben
al een overzicht en die mensen, als daar behoefte aan
is, die stuur ik ook gewoon door. En die breng ik ook in
contact met elkaar.

- Ja dus het zijn dus wel mensen die al hebben
aangegeven dat ze dat...
[02:06] Ja. Want ik vind het wel belangrijk dat je elkaar
kent. Want als ik iemand niet, stel jouw moeder, ik ken
jouw moeder niet. En dan kan jij zeggen van ja dat is
een hele aardige vrouw maar ik zal eerst met haar kennis
willen maken om te kijken van nou wat voor soort vrouw
is dat en daar vanuit eventueel weer koppelen aan
iemand.
[02:30] Maar er zijn wel degelijk, ook op het magazine
hebben we ook aan de achterkant allemaal contacten
staan die je in elk geval kunt...

- En ook op de folder of?
[02:42] Nee alleen op het magazine staat het. Het is
eigenlijk wel een goed idee, want het staat niet op de
website. Misschien is het wel een goed idee...

9. Wat voor problemen of moeilijkheden ondervinden
mensen met de website / Facebook pagina /
activiteiten?

[03:29] De openbare of de geheime? Bijvoorbeeld de
geheime. Eh praktische problemen of dat mensen zelf
problemen hebben?

[03:35] Nou het enige is, je moet het constant
monitoren. Er zijn nog wel eens mensen die links

erin plaatsen. En als het een toch wat meer reclame
boodschap is of een vorm van, ja dus dan hebben we
gezegd, geen link... Dus als ik zie van iemand, dat is
teveel commercieel gericht dan zeg ik van, haal het eraf.
En als het niet gebeurt dan doe ik het zelf. Dus je moet
dat wel constant blijven monitoren. Maar verder echt
heel veel problemen komen er niet uit voort. Het enige
wat wij natuurlijk in de gaten moeten houden, kijk je
hebt op Facebook. Kijk alles is te hacken. Ook als je op
de eigen website, we ebben dan wel een versleutelde
verbinding en alles maar alles is te hacken. Dus je kan
eigenlijk nooit en te nimmer zeggen van dit is absoluut
veilig. Dus kijk, we gaan ervanuit dat mensen dat weten.
Dus wees terughoudend altijd in ook elke foto die je
ook in de geheime groep zet. Is geheim, maar besef
dat ook zo'n foto ooit wel eens weet ik veel... Het kan
gebeuren. Dus wees daar voorzichtig in. Maar dat zijn
eigenlijk ook de social media regels. [05:04] Maar van
alles dat op social media openbaar is, is de geheime
groep van Facebook wel de meest geheime die je kunt
hebben. Want Facebook is nogal eens met zijn regels
steeds aanpassend en dit is toch wel een hele andere
groep. Je kan bijvoorbeeld, als je eenmaal een geheime
groep hebt gemaakt, kan je die niet besloten maken.
Je kan dus niet graderen omhoog. Dus het is echt een
hele aparte kader. Niemand ziet ook dat je lid bent of



dat je daarin zit. Het is nergens zichtbaar, terwijl in een
openbare groep, dat is wel weer zichtbaar.

- Maar de leden van de geheime groep
kunnen niet zien wie er lid zijn in de geheime groep,
bijvoorbeeld wie er in de buurt wonen.

[06:08] Ja maar je kan natuurlijk wel, als je lid bent van
die geheime Facebook groep, als je erin zit, dan kan
je natuurlijk op het profiel klikken van iemand die iets
geplaatst heeft.

- Maar alleen bij iemand die iets geplaatst heeft,
je kan niet alle leden bekijken die lid zijn.

[06:29] Nee volgens mij niet. Maar, oproep plaatsen
als je dat wilt. Want mensen die berichten hebben
geplaatst, daar kan je gewoon het profiel van bekijken.
Daarom zijn we ook zo streng met het binnenlaten van
die groep.

- En wat is het percentage van mensen die lid
zijn die bij die groep ook lid zijn?

[06:50] Tien procent? Kijk wij weten, en dat is ook met
dagen die je organiseert, zeker met de landelijke dag.
Eigenlijk is het altijd maar tien procent die op komt
dagen. Dus datzelfde percentage kun je ook hanteren
voor zulke dingen. Dus in die zin is het prima. En heel
veel mensen weten het natuurlijk nog niet. Maar dat
gaat ook straks als we die nieuwe website hebben en je
krijgt je eigen omgeving, dan gaan we mensen daarop
attenderen, van meld je aan. Maar goed, niet iedereen
heeft daar natuurlijk ook behoefte aan, niet iedereen
heeft een Facebook account.

- Ja zijn er tekortkomingen aan de Facebook groep? Of
bepaalde beperkingen.

[08:43] Ja tijd, mensen, kennis. Kijk we zouden graag
ie