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Voor u ligt het adviesrapport dat ik in opdracht van het Nationaal Epilepsie Fonds (NEF) heb opgesteld. Dit advies is ontwikkeld naar aanleiding van uw vraag wat de mogelijkheden van sociale media kunnen zijn voor het NEF.
Het is voor mij een zeer leerzame periode geweest, waarin ik veel te weten ben gekomen over hoe het er bij een goededoelenorganisatie aan toegaat. Daarnaast heb ik veel geleerd over sociale media.
Ik wil graag iedereen bedanken die mij geholpen heeft met de totstandkoming van dit adviesrapport. Mijn speciale dank gaat uit naar Renske Akerboom, Martin Boer en Kátiuska Roodenburg. Tevens wil ik het NEF bedanken voor de goede stageplek die zij bieden en de mogelijkheden die ik als stagiaire heb gekregen.
Ik wens u veel inspiratie toe bij het lezen van dit rapport en ik hoop met dit advies inzicht te geven in de toegevoegde waarde van sociale media voor het NEF.
Utrecht, 7 juni 2010

Vivian Paarlberg
Management samenvatting


Het Nationaal Epilepsie Fonds (NEF) is een goededoelenorganisatie die zich inzet voor mensen met epilepsie. Het NEF wil meegaan met de huidige trend sociale media, maar weet niet of dat bij de organisatie past en hoe het ingezet moet worden.

De beleidsvraag die voor dit rapport is geformuleerd luidt:‘Wat moet de rol van sociale media worden in het communicatiebeleid van het NEF, zodat de inzet daarvan een bijdrage kan leveren aan de communicatie met mensen met epilepsie?’
Allereerst is er een theoretisch onderzoek gedaan naar wat sociale media is. Vervolgens is er praktijkonderzoek verricht. Er is een goededoelenanalyse gedaan, waarbij gekeken is naar de aanwezigheid van andere goededoelenorganisaties op sociale netwerken. Daarnaast is er een doelgroeponderzoek gedaan naar de informatiebehoeften en wensen van mensen met epilepsie op het gebied van sociale media.
Uit het onderzoek is gebleken dat de komst van sociale media een ontwikkeling is waar het Nationaal Epilepsie Fonds niet meer omheen kan. Sociale media bieden de mogelijkheid om in contact te komen met mensen met epilepsie en interactie met hen aan te gaan. Traditionele media mogen echter niet vergeten worden, hier hebben veel mensen met epilepsie nog baat bij. Het magazine Episcoop is een graag gelezen magazine en daar halen veel mensen met epilepsie informatie uit die zij op het internet lastig kunnen vinden.

Het eerste advies aan het NEF is daarom:

Sociale media in zetten in het communicatiebeleid als aanvulling op de traditionele media.
Om een platform te bieden voor mensen met epilepsie is een sociaal netwerk het meest geschikt. Op een sociaal netwerk kan informatie geplaatst worden, maar kunnen mensen ook met elkaar in contact komen, discussiëren en ervaringen uitwisselen. Mensen met epilepsie hebben hier behoefte aan. Zij willen deskundige informatie graag combineren met ervaringen van anderen. Er is veel behoefte aan extra informatie bij mensen met epilepsie vooral over: de soorten epilepsie, de verschillende aanvallen, de oorzaken van epilepsie, epilepsie en autorijden, epilepsie en zwangerschap en epilepsie en sport. Bij dit soort informatie willen mensen ook ervaringen weten van anderen met epilepsie. Beeldmateriaal en gemakkelijk taalgebruik kunnen de informatie toegankelijk maken voor iedereen, ook voor de omgeving van mensen met epilepsie. Het meest gebruikte sociale netwerk onder mensen met epilepsie is Hyves.
Het tweede advies aan het NEF is daarom:

Gebruik het sociale netwerk Hyves om een platform te bieden voor mensen met epilepsie.
Op welke wijze deze twee adviezen operationeel gemaakt kunnen worden, is te vinden in hoofdstuk 9. Sociale media in communicatiebeleid en hoofdstuk 10. Platform voor mensen met epilepsie.
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1. Inleiding


Tegenwoordig gebeurt er van alles op internet. De digitale wereld is niet meer weg te denken uit onze maatschappij. Veel bedrijven zijn echter nog niet op de hoogte van alle mogelijkheden die het internet hen kan bieden. Ze zijn bekend met de traditionele media, en de term sociale media
 is bekend, maar wat houden deze in en wat kun je ermee? 
Dit is precies de vraag die het Nationaal Epilepsie Fonds (NEF) graag beantwoord ziet. Het NEF is nog niet actief op het gebied van sociale media en ze hebben er weinig kennis over. Echter zijn zij zeer geïnteresseerd in wat de mogelijkheden kunnen zijn voor de organisatie en of sociale netwerken
 als Twitter, Hyves en Facebook een toegevoegde waarde voor mensen met epilepsie
 zou kunnen bieden. Daarnaast is het NEF benieuwd of er andere goede doelen zijn die al wel gebruik maken van sociale netwerken en hoe zij dit dan doen.
Mensen met epilepsie en donateurs worden momenteel alleen nog benaderd via de post, kunnen informatie opvragen via folders of kunnen de Epilepsie Infolijn bellen. Met elkaar in contact komen kan vanuit het NEF alleen op een forum op www.epilepsie.nl. Het NEF weet alleen niet of er behoefte is bij deze doelgroep aan meer mogelijkheden en of deze mogelijkheid er überhaupt is voor hen. De wenselijke situatie voor het NEF is dat door de inzet van sociale netwerken, mensen met epilepsie een communicatieplatform kan worden geboden om hen te helpen bij de omgang met hun aandoening.
Het NEF heeft daarom de opdracht gegeven om dit te onderzoeken. De beleidsvraag die het NEF graag beantwoord ziet is: 
Wat moet de rol van sociale media worden in het communicatiebeleid van het NEF, zodat de inzet daarvan een bijdrage kan leveren aan de communicatie met mensen met epilepsie? 
In dit rapport is het onderzoek te lezen wat is uitgevoerd om een bijdrage te kunnen leveren aan de beantwoording van de beleidsvraag. De opbouw van het rapport is als volgt:

In hoofdstuk 2 wordt een korte beschrijving van de organisatie weergegeven. Wat doet het NEF en wat is de missie? In hoofdstuk 3 wordt beschreven hoe het onderzoek is aangepakt en de verantwoording hiervan. In hoofdstuk 4 vindt u het theoretisch onderzoek wat als basis fungeert voor het praktijkonderzoek. In dit theoretische kader wordt een inzicht gegeven in sociale media. De conclusies uit dit theoretische onderzoek die de basis zijn van het vervolgonderzoek staan in hoofdstuk 5. De resultaten van de daarop volgende onderzoeken, de goededoelenanalyse en het doelgroeponderzoek, staan beschreven in hoofdstuk 6 en hoofdstuk 7. De conclusies van het praktijkonderzoek staan in hoofdstuk 8. Aan de hand van beide conclusies zijn adviezen opgesteld en deze zijn te vinden in hoofdstuk 9 en 10. Deze adviezen geven het NEF inzicht in de wijze waarop zij sociale media het beste in kunnen zetten om een bijdrage te leveren aan mensen met epilepsie. In hoofdstuk 11 staan aanbevelingen, deze vereisen nog verder vervolgonderzoek. De literatuur die bij de ontwikkeling van het gehele rapport gebruik is, is te vinden in hoofdstuk 12.
2. Het Nationaal Epilepsie Fonds


Nationaal Epilepsie Fonds

Het Nationaal Epilepsie Fonds (NEF) is één van de oudste gezondheidsfondsen in Nederland en zet zich in voor mensen met epilepsie. In Nederland zijn naar schatting 120.000 mensen met epilepsie, ongeveer 1 op de 150. Op basis van alleen demografische ontwikkelingen, wordt verwacht dat het aantal personen met epilepsie tussen 2000 en 2020 met 16,5% zal stijgen. Bij meer dan 50% begint de epilepsie voor het 18e levensjaar (RIVM, 2009). Epilepsie is een hersenaandoening die zich uit in de vorm van aanvallen. Deze aanvallen zijn het gevolg van een plotselinge, tijdelijke verstoring van het elektrisch evenwicht in de hersenen. De soort aanvallen verschilt van persoon tot persoon. Dat komt doordat er vele verschillende oorzaken zijn voor epilepsie, de oorzaken bepalen de soort aanval en hoe vaak de aanvallen voorkomen. (Nationaal Epilepsie Fonds, 2010).

Het NEF is ruim honderd jaar geleden opgericht door Nederlanders die zich ontfermden over mensen, met de toen nog, ‘vallende ziekte’. In 1893 was er al een start gemaakt voor een fonds voor mensen met epilepsie, namelijk de Christelijke Vereniging voor de Verpleging van Lijders aan de Vallende Ziekte., het geld ging echter op en in 1895 werd in Rotterdam de Halve-Stuivers-Vereniging opgericht. Na het eerste jaar waren er al ongeveer 15.000 halve stuivers overgemaakt. De vereniging werd omgedoopt tot ‘De Macht van het Kleine’ en fuseerde in 1989 met het NEF.

Het NEF werkt er aan om de invloed van epilepsie op iemands leven zo veel mogelijk te beperken. De middelen die uit fondsenwerving worden verkregen, worden gebruikt voor wetenschappelijk onderzoek, voorlichting en hulpverlening (waaronder aangepaste vakantiereizen). Het NEF heeft een CBF-keurmerk: het keurmerk voor goede doelen. Het CBF (Centraal Bureau Fondsenwerving) houdt toezicht op de inzameling van geld van goede doelen. Het hebben van dit keurmerk houdt in dat het NEF uiterst verantwoordelijk met het geld omgaat dat binnenkomt. (Nationaal Epilepsie Fonds 2010). Ook is het NEF lid van de SGF, Samenwerkende GezondheidsFondsen. Bij de SGF zijn 18 onafhankelijke goededoelenorganisaties aangesloten die werkzaam zijn op het gebied van volksgezondheid. Het doel van de SGF is de onderlinge afstemming verbeteren en deskundigheid bevorderen. De bij het SGF aangesloten goede doelen werven jaarlijks zo'n 180 miljoen euro aan giften en donaties. Met dat geld subsidiëren zij een belangrijk deel van het medisch-wetenschappelijk onderzoek dat in Nederland verricht wordt. (Gezondheidsfondsen, 2010).

Missie en kernwaarden
Het NEF zet zich in voor epilepsiebestrijding en een betere zorg en behandeling voor mensen met epilepsie. Door het financieren van wetenschappelijk onderzoek draagt het NEF bij aan het beter begrijpen van epilepsie. Daarnaast zet het NEF zich in om voor mensen met epilepsie een optimale kwaliteit van leven te bereiken, door het geven van betrouwbare en heldere voorlichting, het organiseren van aangepaste vakantiereizen en het bieden van individuele hulpverlening.

“Het NEF wil een eigentijdse organisatie zijn die haar stakeholders kent én die zelf nadenkt over de besteding van de haar toevertrouwde gelden” (Nationaal Epilepsie Fonds, 2009). De interne kernwaarden van de NEF zijn: 

1. Omgevingsgericht, klantgericht naar alle stakeholders.

2. Professioneel, zowel inhoudelijk als in vorm

3. Maatschappelijk, ondernemend, gericht op outcome, early adaptor
 in nieuwe ontwikkelingen, fouten durven toegeven

4. Legitiem in de basis, eerlijk en transparant, een organisatie waar mensen hun geld aan kunnen toevertrouwen.

Organisatiecultuur

Het NEF is een goededoelenorganisatie. Er is jaarlijks veel geld nodig voor activiteiten, maar de overheid geeft het NEF hiervoor geen subsidie. Het geld wordt binnengehaald door collectanten. Door de vele vrijwilligers heerst er een hechte sfeer binnen de organisatie. Het NEF heeft vele trouwe werknemers en vrijwilligers. De organisatie richt zich op zelfstandigheid, verantwoordelijkheid en openheid en verwacht dit dan ook van alle medewerkers en vrijwilligers. 

Management, organisatiestructuur en personeelsbeleid
Zie hiervoor het organogram in Bijlage II. Interne Analyse.
Marketingbeleid

Het NEF communiceert via verschillende communicatiemiddelen met haar doelgroep. Op de websites www.epilepsiefonds.nl worden de internetbezoekers geïnformeerd over de activiteiten van het fonds. Op www.epilepsie.nl is er inhoudelijke informatie te vinden over de aandoening epilepsie. De Epilepsie Infolijn is het belangrijkste middel om mensen direct te informeren over epilepsie. Jaarlijks ontvangt de afdeling 4.000 telefoontjes, er is een grote behoefte aan informatie en advies. Daarnaast ontvangen donateurs viermaal per jaar een nieuwsbrief. De donateurs die meer dan €18,50 per jaar bijdragen, ontvangen tevens viermaal per jaar het voorlichtingsmagazine Episcoop. Dit is een gezamenlijke uitgave van het NEF en de Epilepsie Vereniging Nederland (EVN). Jaarlijks vindt er een campagne plaats tijdens de nationale collecteweek. In deze week wordt meer aandacht gevraagd voor de aandoening epilepsie, de collecteweek en het NEF. 
Fusie

Het NEF gaat zeer waarschijnlijk fuseren met de EVN. Bij een fusie met de EVN zal er ook aandacht komen voor lotgenotencontact.
3. Onderzoeksplan en verantwoording


Het NEF merkt dat sociale media door steeds meer organisaties worden gebruikt. Het NEF is zelf nog niet actief met sociale media. Ook weet het fonds niet of er ook goede doelen zijn die al van sociale netwerken gebruikmaken en hoe zij dit dan doen. Het NEF is benieuwd of sociale media vanuit de organisatie een toegevoegde waarde kunnen bieden voor mensen met epilepsie. Hebben sociale media wel een toegevoegde waarde voor de organisatie? En is er behoefte aan bij deze communicatiedoelgroep?
3.1 Onderzoeksopzet

Doel van het onderzoek
Het doel van dit onderzoek is: Het NEF meer inzicht geven in de voor hen toegevoegde waarde van sociale media.

Om dit doel te bereiken is het van belang het NEF eerst inzicht te bieden in wat sociale media nu precies inhouden. Dit inzicht is geboden door middel van theoretisch onderzoek. De resultaten uit het theoretisch onderzoek hebben tevens als basis gefungeerd voor het vervolgonderzoek, namelijk de goededoelenanalyse en het doelgroeponderzoek. Onderstaande deelvragen zijn het uitgangspunt voor het theoretische onderzoek:
Sociale media
1. Wat zijn kenmerken van sociale media?

a. Wat zijn sociale netwerken?

2. Wie zijn de gebruikers van sociale media?

3. Wat zijn de verschillen tussen sociale en traditionele media?

4. Wat zijn de voor- en nadelen van sociale media?
Onderzoeksvraag
Nadat de conclusies getrokken zijn uit het theoretische onderzoek is gekozen om verder onderzoek te doen naar het gebruik van sociale netwerken bij vergelijkbare goede doelen en naar de informatiebehoefte van één van de doelgroepen van het NEF, namelijk de mensen met epilepsie in Nederland. Voor dit onderzoek is de volgende onderzoeksvraag opgesteld:
Hoe zetten met het NEF vergelijkbare goede doelen sociale netwerken in en hoe kan het NEF deze het beste inzetten om mensen met epilepsie een platform
 te bieden dat hen optimaal kan helpen bij de omgang met epilepsie?

Om de onderzoeksvraag te kunnen beantwoorden, is deze verdeeld in onderstaande deelvragen:
Andere goededoelenorganisaties

1. Wat zijn de goede doelen waarmee het NEF zich kan vergelijken?

2. Welke mogelijkheden zijn er binnen sociale media voor goededoelenorganisaties?
a. Welke mogelijkheden worden in de praktijk al ingezet?
3. Zijn er goededoelenorganisaties die gebruik maken van sociale netwerken?

a. Op welke sociale netwerken zijn zij actief?

b. Op welke wijze zijn zij actief?

c. Welke content plaatsen deze organisaties op hun sites?
De doelgroep

1. Zijn mensen met epilepsie actief op het internet?

a. Wat is er al bekend over het online zoekgedrag van mensen met epilepsie?

b. Hoe zoeken mensen met epilepsie informatie over hun aandoening?
c. Praten mensen met epilepsie met anderen over hun aandoening?
d. Wat zijn de behoeften van de doelgroep op het gebied van informatie vanuit het NEF?

e. Is er vraag naar een sociaal netwerk van het NEF?

2. Zijn toepassingen bij andere goededoelenorganisaties ook geschikt om te gebruiken voor de doelgroep van het NEF?

3.2 Onderzoeksmethoden en verantwoording
Het uiteindelijk doel van dit rapport is advies geven over praktijkuitvoeringen van sociale media voor het NEF. Het onderzoek wat hieraan vooraf gaat is een praktijkgericht onderzoek. 

Theoretisch kader: sociale media

Om meer informatie te krijgen over sociale media en om de deelvragen te kunnen beantwoorden, is een literatuuronderzoek uitgevoerd. Met behulp van literatuuronderzoek en internet is gezocht naar informatie over sociale media. Literatuuronderzoek naar sociale media is noodzakelijk, omdat er anders geen gedegen advies kan worden gegeven over de inzet ervan. Er moet eerst geïnventariseerd worden wat sociale media zijn, niet alleen voor het formuleren van een advies, maar ook om het NEF inzicht te geven. Tevens fungeert het theoretische onderzoek als basis van het praktijkonderzoek.
Andere goededoelenorganisaties

Door middel van deskresearch
 wordt bij de goededoelenanalyse meer informatie verkregen over activiteiten van andere goede doelen op sociale netwerken. Allereerst is gezocht naar de mogelijkheden op het gebied van sociale media voor goede doelen. Ook is gekeken naar praktijkvoorbeelden hiervan. Vervolgens zijn door middel van benchmarking diverse sociale netwerken bezocht om te kijken naar activiteiten van goede doelen. Er is ook gekeken naar de aanwezigheid van netwerken over epilepsie. De onderzochte goede doelen zijn gekozen op basis van gemeenschappelijke eigenschappen met het NEF. De goede doelen vallen binnen dezelfde sector als het NEF, namelijk Gezondheid en Volksgezondheid. Tevens collecteren alle onderzochte goede doelen. Verder zijn zij, net als het NEF, in het bezit van een CBF-keurmerk
 en zijn zij lid van de SGF
. Daarnaast zijn er nog twee goede doelen onderzocht die naast Nederland ook internationaal actief zijn. Er is gekeken naar middelen die zij gebruiken die anders zijn dan de nationale goede doelen en of deze middelen wellicht geschikt voor het NEF zijn.
De doelgroep: mensen met epilepsie

Zoals al in de onderzoeksvraag staat vermeld, is de doelgroep van het onderzoek mensen met epilepsie. Er is bewust gekozen om andere betrokkenen bij de aandoening en het NEF niet in het onderzoek op te nemen. Het NEF is een fonds voor mensen met epilepsie, dit is hun belangrijkste doelgroep. Het streven is om deze mensen een beter leven te bieden en hen te helpen bij de omgang met epilepsie in hun leven. 

Om meer te weten te komen over de informatiebehoefte van mensen met epilepsie is er kwalitatief onderzoek gedaan. Er is gekozen voor kwalitatief onderzoek in de vorm van diepte-interviews aan de hand van een topiclijst. 
Een topiclijst geeft de onderwerpen aan die in ieder geval behandeld moeten worden tijdens het interview. Omdat het een diepte-interview betreft, kan van deze topiclijst afgeweken worden (Verhoeven, 2006). Deze vorm van kwalitatief onderzoek is het meest geschikt, omdat het de meeste diepgang biedt. Het geeft de meeste mogelijkheid om door te vragen over hoe mensen zoeken naar informatie, wat zij van sociale media vinden en wat hun behoeftes daarbij zijn. Bij kwalitatief onderzoek kan beter ingesprongen worden op onverwachte situaties, en in dit geval op onverwachte antwoorden.

De geïnterviewde mensen zijn verzameld aan de hand van externe contacten van de onderzoeker. Daarnaast zijn er via het NEF respondenten gevonden. Mensen die in het magazine Episcoop stonden zijn vanuit het NEF benaderd via de e-mail. Daarnaast is de afdeling Voorlichting gevraagd om de mensen die bellen naar de Epilepsie Infolijn te vragen of zij mee willen werken aan een onderzoek. In totaal zijn er acht mensen met epilepsie gevonden die bereid waren mee te werken aan het onderzoek.

Adviesformulering en aanbevelingen

Na het literatuuronderzoek en de desk- en fieldresearch is voldoende informatie verzameld en zijn er conclusies getrokken om alle gewonnen informatie goed in kaart te kunnen brengen. Aangezien het NEF het communicatiemiddel sociale media onderzocht wil hebben, zijn er aanbevelingen gedaan hoe deze het best ingezet kunnen worden.
4. Theoretisch kader: sociale media



4.1 De opkomst van sociale media

Sociale media zijn populair en iedereen is er druk mee. Toch zijn sociale media nog redelijk nieuw. Iets meer dan een derde van alle bedrijven en instellingen heeft meer dan één jaar ervaring met het inzetten van sociale media (Social Media, 2010).
De verschuiving van Web 1.0 naar Web 2.0 heeft nieuwe interactiemogelijkheden geschept voor internetgebruikers. Web 1.0 kan omschreven worden als het digitaal maken van traditionele media, zoals digitale nieuwsbrieven en digitale kranten. Er is weinig mogelijkheid tot interactie en de informatie op websites wordt alleen geplaatst door de beheerders van de website. Door de komst van Web 2.0 is de communicatie veranderd van one-to-many naar many-to-many, van het oorspronkelijke eenrichtingsverkeer naar het huidige meerrichtingsverkeer.
Sociale media zijn voortgevloeid uit Web 2.0 en User Generated Content (UGC), twee onmisbare begrippen. De term Web 2.0 werd als eerste gebruikt in 2004 door softwareontwikkelaars bij het gebruiken van het internet als platform, waarbij informatie niet meer alleen geplaatst werd door één persoon, maar door alle gebruikers. UGC kan hierbij gezien worden als het geheel van alle manieren waarop en hoe mensen gebruik maken van sociale media. Het beschrijft de verschillende vormen van media-inhoud waar men gebruik van kan maken. Volgens UGC zijn sociale media pas sociale media om drie redenen:
· De content moet geplaatst zijn op een publiek toegankelijke website, of toegankelijk zijn voor een geselecteerde groep mensen. 
· De website moet een mate van creatieve inspanning hebben, er kunnen geen al bestaande artikelen geplaatst worden zonder er een opmerking of aanpassing aan gedaan te hebben.
· De website moet buiten professionele praktijken en routines om ontwikkeld zijn, en dus geen commercieel marketingdoel hebben. (Kaplan, 2009).
4.2 Vormen van sociale media

Het inzetten van sociale media hangt af van de boodschap die je over wil brengen en de doelgroep die je aan wil spreken. (Kaplan, 2009). Er zijn vele soorten sociale media, maar niet alle sociale media zijn voor alle organisaties geschikt. Bij sociale media kan ook gekozen worden om van verschillende soorten gebruik te maken. Zo creëer je een zo groot mogelijk bereik, maar deze moeten dan wel op één lijn liggen met elkaar en overeenkomsten hebben. 

Er zijn diverse soorten categorieën sociale media te vinden, elke instelling of auteur heeft weer zijn eigen interpretatie. Het is lastig sociale media te categoriseren, omdat er dagelijks nieuwe bij komen. In dit hoofdstuk is gekozen voor de hierop volgende categorieën, omdat deze zeer uitgebreid en overzichtelijk zijn. Deze categorisering is overgenomen van de website www.social-media.nl. 

Social Audio

Websites waarop audio geplaatst kan worden, deze kan dan gedeeld worden met anderen, die de geplaatste audio een cijfer kunnen geven of er een opmerking bij kunnen zetten. Degene die het plaatst, bepaalt zelf de rangschikking en positionering. Er zit geen redactie achter die bepaalt wat wel of niet goed is.

Voorbeeld: Podplaza

Social Bookmarking
Overzicht bijhouden van persoonlijke favoriete websites en dit delen met anderen. Sociale bookmarking biedt de mogelijkheid om te zien welke websites regelmatig bezocht worden.

Voorbeeld: NuJij, Delicious

Social Dating

Websites waarop een profiel aangemaakt kan worden en gezocht kan worden naar een geschikte partner, vriendschap of nieuw contact. Door het plaatsen van een foto en persoonlijke interesses wordt een profiel aangemaakt. Dit doen anderen ook, waardoor er contact gelegd kan worden aan de hand van overeenkomsten of gewenste eigenschappen van een persoon. De meeste sociale datingsites zijn alleen toegankelijk tegen betaling. Voorbeelden: Relatieplanet en Lexa

Social E-Commerce

Online winkelen op websites en vooraf op zoek gaan naar personen met interesse in hetzelfde product of personen die al over het product beschikken, om meer informatie te krijgen over ervaringen met het product. Om geen negatieve ontwikkelingen te krijgen door sociale e-commerce worden de fabrikanten gedwongen om de kwaliteit van hun producten hoog te houden. Voorbeelden: Amazon en Bol.com

Social Events

Online discussiëren over voorgaande of nog komende events. Er kunnen cijfers aan bepaalde evenementen gegeven worden, of foto’s of video’s van het evenement geplaatst worden. Organisaties kunnen ook zelf hun evenement op de website plaatsen. Voorbeeld: Partyflock

Social Forums
Websites waarbij gediscussieerd kan worden over de meest uiteenlopende onderwerpen. Bezoekers kunnen zelf een discussie starten, of kunnen deelnemen aan een al bestaande discussie. Vele fora zijn alleen toegankelijk voor geregistreerde leden. Voorbeeld: Fok!Forum

Social Gaming

Bij sociale gaming kan de speler tijdens het gamen communiceren met een andere speler. Dit kan in een virtuele, driedimensionale wereld met een zelfgemaakt personage. Ook kunnen scores met andere spelers vergeleken worden. Bedrijven kunnen adverteren in de virtuele wereld. Voorbeelden: SecondLife en World of Warcraft.

Social Networks
Op sociale netwerksites komen mensen samen om andere mensen te vinden met dezelfde interesses, activiteiten of politieke opvattingen. Er worden profielen aangemaakt, waarna vrienden toegevoegd kunnen worden. Voorbeelden: Hyves, Facebook en Twitter
Social Photo’s

Websites waar foto’s op geplaatst kunnen worden en gedeeld kunnen worden met anderen. Hierbij kan dan een reactie of een cijfer geplaatst worden. Voorbeelden: Mijnalbum, Google Picassa en Flickr.
Social Video

Websites waarop video’s geplaatst kunnen worden, waar anderen dan op kunnen reageren of er een waarde aan geven. Ook kan de video doorgestuurd worden naar anderen. Niet alleen professionele video’s kunnen geplaatst worden, maar ook amateuristische video’s, bijvoorbeeld gemaakt met een mobiele telefoon. Voorbeeld:Youtube

Social Weblogs

Sociale weblogs zijn websites waar gereageerd kan worden op teksten die geplaatst zijn door een redactie of door één persoon. Dit kan variëren van een persoonlijk dagboek, tot nieuwtjes, meningen en informatieve teksten over verschillende onderwerpen. Bloggers kunnen schrijven wat zij willen en over alles hun mening geven, er zijn geen regels aan verbonden.

Voorbeelden: GeenStijl en Web-log

Social Wiki’s

Websites met informatie of artikelen, waaraan iedereen nieuwe informatie toe kan voegen, weghalen of veranderen. Dit kan door deskundigen gedaan worden, maar ook door minder deskundigen. Hierbij komt ‘the wisdom of crowds’
 van pas. Voorbeeld: Wikipedia
4.3 Sociale netwerken

De vraag van het NEF was om te kijken of er door het gebruik van sociale media een platform geboden kan worden voor mensen met epilepsie. Dit platform zou hen de mogelijkheid moeten bieden om met andere mensen met epilepsie te kunnen praten, discussiëren en informatie uit te wisselen. Uit het voorgaande hoofdstuk blijkt dat sociale netwerken hier het meest geschikt voor zijn. Mensen gebruiken sociale netwerken om bij elkaar te komen, om gedachtes en interesses te delen of te discussiëren (Weber, 2007). Tevens bieden sociale netwerken veel mogelijkheden om in contact te komen met andere mensen met epilepsie, en kan door het ontwikkelen van een persoonlijk profiel en het toevoegen van mensen een sociaal netwerk opgebouwd worden.
Een sociale netwerksite, ook wel SNS genoemd, is de meest bekende vorm van sociale media. Het zijn sites waarop mogelijkheden zijn om online te netwerken met mensen met dezelfde interesses, activiteiten of politieke opvattingen, door ze toe te voegen als vrienden op je zelfgemaakte profiel (Kaplan, 2009). Daarnaast kan je op sociale netwerken jezelf voorstellen, een foto plaatsen en kijken of er anderen actief zijn op de site die mogelijk dezelfde interesses hebben. Sociale netwerk sites bieden de mogelijk om met mensen te communiceren, die je anders nooit had leren kennen (Boyd, D.M. & Ellison, N.B., 2007).

De eerste, herkenbare sociale netwerksite werd gelanceerd in 1997 met de naam: SixDegrees.com. Hierop kon een profiel aangemaakt worden, vrienden worden toegevoegd en vanaf 1998 gezocht worden naar andere vrienden. Hiervoor waren er wel al soortgelijke sites, zoals datingsites of ICQ, waarop ook een profiel geplaatst kon worden en vrienden worden toegevoegd. Maar er kon niet gezocht worden naar andere vrienden, of deze bekijken bij anderen. Daarnaast kon je niet ook nog lid worden van groepen, zoals aansluiten bij je oude basisschool en zien wie daar nog meer aangesloten waren. SixDegrees was de eerste website waarop je al deze mogelijkheden kon combineren. Nu kan je naast persoonlijke profielen, ook professionele- en datingprofielen aanmaken. Oudere soortgelijke websites, zoals fora, waren vooral opgezet voor discussies over actualiteiten. Sociale netwerken zijn gestructureerd als netwerken waarbij het draait om de persoon en minder om het onderwerp. (Boyd, D.M. & Ellison, N.B, 2007)

Sommige netwerken richten zich op diverse doelgroepen, terwijl anderen aantrekken op basis van taal, ras, religie of nationaliteit. Ook verschillen de sites in de mate van informatie- en communicatieaanbod. Bijvoorbeeld de mogelijkheid tot bloggen of het plaatsen van video’s en foto’s. (Boyd, D.M. & Ellison, N.B., 2007). 
Onderstaand figuur geeft de meest populaire sociale media in Nederland weer. 
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Bron: www.multiscope.nl/organisatie/nieuws/berichten/nederlander-netwerkt-7-uur-per-maand.html, d.d. 10 april 2010
In dit onderzoek wordt alleen ingegaan op sociale netwerken. De andere sociale media uit de tabel zullen daarom buiten beschouwing gelaten worden. Zoals te zien is, is het meest bekende sociale medium het netwerk Hyves. Daarna zijn Twitter en Facebook de populairste sociale netwerken. Uit het figuur komt naar voren dat de bekendheid van Hyves zal gaan afnemen, maar nog steeds erg populair zal blijven. LinkedIn zal steeds meer gebruikt gaan worden, maar LinkedIn is naar eigen zeggen gericht op het opbouwen van een professioneel netwerk door het plaatsten van werkervaringen en het contactleggen met professionals (LinkedIn, 2010). Daarom is dit sociale netwerk het minst geschikt voor interactie met mensen met epilepsie. In het verdere onderzoek wordt daarom alleen verdiept in de sociale netwerken: Hyves, Facebook en Twitter.
9.000.000 mensen surfen weleens op sociale netwerk sites, zij vormen 80% van de internetgebruikers. Gebruikers van netwerksites loggen gemiddeld twee keer per dag in en iets meer dan 25% plaatst dan een bericht (InSites Consulting, 2010). In Nederland is 63% van de sociale netwerk gebruikers jonger dan 35 jaar (Nederland Digitaal, 2009). Jongeren maken heel veel gebruik van Youtube en Hyves en surfen en MSN-en veel. Opvallend is dat jongeren steeds actiever zijn op profielsites zoals Hyves en Facebook (Trimbos Instituut, 2010). Hyves is momenteel het meest gebruikte sociale netwerk in Nederland. Bovenstaand figuur laat echter zien dat Facebook steeds meer de plaats in zal nemen van Hyves.

Om meer inzicht te krijgen in de mogelijkheden op Hyves, Facebook en Twitter zal hieronder een korte beschrijving worden gegeven van de netwerken. In bijlage VI. Sociale netwerken: Hyves, Facebook en Twitter, staat een uitgebreide beschrijving van de mogelijkheden en cijfers over het gebruik van elk sociaal netwerk.
Hyves

Hyves bestaat sinds september 2004 en is een nationaal netwerk. Op Hyves worden netwerken opgebouwd door het toevoegen en accepteren van vrienden. Naast netwerken biedt Hyves nog veel mogelijkheden voor het bewerken van het profiel. Ook bedrijven kunnen een Hyve aanmaken, daarnaast kunnen bedrijven applicaties ontwikkelen die hyvers op hun profiel kunnen plaatsten. Volgens Marjolijn Antheunis, onderzoekster aan de UvA, zien leden van Hyves de netwerksite als een verdieping van de relatie met vrienden, niet als vervanging van persoonlijk contact (Nu.nl, 2010).
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. Ook op Facebook kunnen bedrijven een profiel maken en applicaties ontwikkelen.
Twitter

Twitter is een internationaal netwerk, of microblog. 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).
De New Oxford American Dictonary heeft in 2009 het woord ‘unfriend’ uitgeroepen tot het woord van het jaar. ‘Unfriend’ betekent dat je iemand uit je sociale netwerk, zoals Hyves of Facebook, verwijdert. Het woord ‘ontvrienden’ was ook in Nederland het woord van 2009. Ook ‘hashtag’ het teken boven het nummer drie op een toetsenbord werd genoemd, dit is een teken wat vaak wordt gebruikt bij Twitter. Volgens een onderzoek van InSites Consulting heeft bijna 60% van de sociale netwerk gebruikers wel eens iemand ‘ontvriend’ (Insites Consulting 2010).
Bij Facebook en Hyves is het voor toegevoegde vrienden zichtbaar wat de gebruiker doet. Op deze manier komen mensen via elkaar op andere pagina’s terecht. Bij Twitter kan dit gedaan worden door een RT (Retweet) te plaatsen.
4.4 Sociale media versus traditionele media

Sociale media zijn eigenlijk traditionele media met iets extra’s. Net als dat het verschil tussen Web 1.0 en Web 2.0 de interactiviteit is, is dat ook zo bij sociale en traditionele media. Sociale media zijn media waarbij interactie, participatie en openheid centraal staan. Bij traditionele media is de communicatie eenrichtingsverkeer (one-to-many) en wordt de inhoud geschreven door een journalist die het vervolgens bij de lezers verspreid. Bij sociale media is er meerrichtingsverkeer (many-to-many) en wordt de mogelijkheid geboden om te discussiëren over de inhoud, een inhoud die iedereen kan plaatsen (Weber, 2007). Bij sociale media is niet alleen contact mogelijk tussen de organisatie en de gebruikers, maar ook tussen de gebruikers onderling. De content wordt mede beheerd door de gebruikers van de media, niet alleen door een organisatie.
Bij sociale media kan de organisatie, in tegenstelling tot bij traditionele media, de behoeftes van de gebruikers beter meten. Er kan met behulp van speciale sites, zoals Google Trends en Google Analytics, aan de hand van grafieken gezien worden waar het meest naar wordt gekeken of waar het meest op wordt gereageerd op de aangegeven website. (Google, 2010). Hier kan dan direct op ingespeeld worden, terwijl bij een folder of brochure de organisatie niet weet of het gelezen wordt. De organisatie heeft verder geen grip op de behoeftes, de macht ligt bij de consument, zij kunnen 24 uur per dag actief zijn op welke media dan ook. Dit is meteen een ander verschil tussen de beide media, de ‘houdbaarheid’. Berichten op sociale media kunnen op elk gewenst tijdstip gelezen worden, bewaard worden en herlezen worden, door meerdere mensen tegelijk. Traditionele media zijn daarin meer beperkt; de krant van vorige week of een oude editie van een tijdschrift is lastiger terug te halen en kan maar door één persoon tegelijk gelezen worden. Online berichten zijn gemakkelijk te delen met anderen (Boyd, D.M. & Ellison, N.B., 2007).
Hoe actiever gebruikers worden op sociale media, hoe minder gebruik gemaakt zal worden van TV, radio en tijdschriften en andere traditionele media (Weber, 2007). Het internet wordt steeds vaker gebruikt in plaats van traditionele media. 
Tegenwoordig heeft nog maar 1 op de 2 huishoudens een krant, terwijl in 1997 nog 62% een krant had (Centraal Bureau voor de Statistiek, 2009) Bedrijven krijgen dit door, uitgevers beginnen hun websites aantrekkelijker te maken. Kranten hebben nu websites met hetzelfde nieuws als in de traditionele krant, ook kunnen er verschillende nieuwssites bekeken worden om meerdere kanten van een verhaal te belichten. 
Bedrijven beginnen zich te mengen in discussies op fora, zoals farmaceutische bedrijven die zich mengen in discussies over een aandoening en de medicijnen die daar bij voorgeschreven worden. Dit is belangrijk omdat bij sociale media de gebruikers zelf kunnen kiezen of ze de media interessant vinden en of ze er naar willen kijken en er iets mee willen doen. Ze kunnen zelf kiezen hoe, wanneer, waar en hoe vaak ze gebruik willen maken van sociale media. Bij traditionele media is dit een stuk lastiger; hier kan je overal mee geconfronteerd worden, zonder dat de interesse er is. Het is hierdoor voor adverteerders lastiger aandacht te krijgen op sociale media, ook omdat op sociale media makkelijk naar andere sites gegaan kan worden, zonder dat er gekeken wordt op de site van de adverteerder.(Weber, 2007). Daarnaast hebben organisaties geen grip meer op de informatie die over het bedrijf gevonden wordt. Bij het zoeken in een zoekmachine naar een bedrijf, komt niet alleen positieve informatie naar voren, maar ook negatieve informatie. Bijvoorbeeld negatieve meningen en ervaringen van internetgebruikers die zijn geplaatst op sociale media. Het bedrijf kan dit niet tegengaan. Bij traditionele media wordt voornamelijk informatie geplaatst vanuit het bedrijf zelf. (Kaplan, 2009). Een ander erg belangrijk verschil is dat traditionele media geld kosten, wat bij sociale media niet direct zo hoeft te zijn. Aan het plaatsen van een advertentie, uitbrengen van een nieuwsbrief en het maken van commercials zijn kosten verbonden. Sociale media zijn in essentie gratis. Het maken van een profiel op een sociaal netwerk brengt geen kosten met zich mee. Kosten komen pas bij verdere stappen, zoals bij het inzetten van personeel of het ontwikkelen van applicaties.
Ondanks de verschillen tussen sociale en traditionele media, is het belangrijk om bij het inzetten van sociale media, altijd traditionele media erbij te betrekken. Het lijken twee hele verschillende soorten media, maar voor de doelgroep is het allemaal van één organisatie afkomstig. Het is dus essentieel om via beide media hetzelfde uit te dragen en op dezelfde manier te communiceren. (Kaplan, 2009).

4.5 Gebruikers van sociale media

Sociale media hebben ervoor gezorgd dat de machtspositie is veranderd, deze ligt niet meer bij organisaties, maar bij de gebruikers van de media. De gebruikers bepalen waar, wanneer en hoe ze gebruik maken van de sociale media. Door de komst van Web 2.0 hebben internetgebruikers nu de mogelijkheid om zelf een bijdrage te leveren aan het internet. Zij krijgen een steeds actievere rol en zijn betrokken bij zowel de productie als de consumptie van de media. (Beer, D. & Burrows, R. 2007). De machtspositie is ook veranderd op basis van kennis. Kennis komt niet meer van één deskundig individu vandaan, maar wordt samengesteld uit de kennis van een groep mensen samen, dit wordt ook wel ‘the wisdom of crowds’ genoemd.
Sociale media zijn de enige media die ervoor zorgen dat mensen bij elkaar komen om gedachtes, commentaar en meningen met elkaar te delen. De sites bieden de mogelijkheid om met veel mensen te communiceren en groepen bij elkaar te brengen met gelijke interesses. 
Mensen hoeven zich niet meer aan te sluiten bij één groep, maar kunnen zich aansluiten bij alles wat hen interesseert, ongeacht leeftijd of afkomst. Sociale media hebben ervoor gezorgd dat gemeenschappen minder belangrijk worden (New York Times, 2007). Internetgebruikers willen informatie over de dingen die zij leuk vinden, die hen interesseren, zo vormen zij verschillende interessegroepen, ook wel community-building genoemd. Deze community-building is een van de snelst groeiende verschijnselen op het internet. Zo zijn er fora voor sportliefhebbers, dierenliefhebbers of vakantiereizen en hebben internetgebruikers de mogelijkheid om aan alle fora deel te nemen.(Weber, 2007). 

Internetgebruikers wisselen informatie uit en creëren een sociale band. De motivatie van gebruikers van sociale media is nieuwsgierigheid, contact onderhouden met bekenden, nieuwe mensen leren kennen of zichzelf presenteren. Mensen komen op elkaar af en de interessegroepen waarbij veel gebeurt worden interessant gevonden. Anderen willen weten wat de mogelijkheden op de sociale media zijn, het zogeheten ‘sneeuwbaleffect’. 
Hoe groter de sociale aanwezigheid, des te groter is de sociale invloed die de gebruikers op elkaar zullen hebben. Internetgebruikers hebben hierdoor ook veel invloed op het vormen van meningen van anderen. De word-of-mouth, ofwel mond-tot-oor reclame is hierbij een onmisbaar begrip. Als internetgebruikers iets interessant vinden, dan zullen zij dat doorvertellen. Om een platform op sociale media actief te houden is het daarom van belang frequent nieuwe content te plaatsen en dagelijks de dialoog aan te gaan met de gebruikers (Frankwatching, 2010).

In elke sociale interactie hebben mensen de behoefte om de indrukken die anderen van hen hebben te beheersen. Mensen willen een positieve indruk achterlaten en een beeld creëren dat gelijk is aan hun persoonlijke identiteit, of een identiteit die zij graag willen hebben. Dit is dan ook vaak een reden om een persoonlijk profiel aan te maken op sociale netwerken, ze willen zichzelf presenteren(Schau & Gilly, 2003). 

In het boek ‘Groundswell’ wordt gebruik gemaakt van een ladder, afkomstig uit een onderzoek van Forrester, om de gebruikers van sociale media te classificeren. (Li, C. & Bernoff, J., 2008).
Onderstaand model met cijfers voor Nederland zijn overgenomen van het internet. Hierin is te zien dat 46% geen gebruik maakt van sociale media, en dat dus meer dan de helft, namelijk 54%, dat wel doet.
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4.6 Overzicht van voor- en nadelen van sociale media
In onderstaande tabel zijn voor- en nadelen van sociale media verzameld afkomstig uit het theoretische onderzoek. Daarnaast zijn er nog extra voor- en nadelen toegevoegd.
Voordelen





Nadelen
	Sociale netwerken hebben een groot bereik (zijn taalafhankelijk, maar in elk geval nationaal of internationaal).
	Sociale media zelf kosten niets, maar het bijhouden van sociale media kost veel tijd en capaciteit. 

	Het is actueel. De inhoud kan continu worden aangepast en uitgebreid en de inhoud is overal beschikbaar door de nieuwste technologie (Smartphones, laptops).

	In de strijd om leden lijken sociale netwerken

steeds meer opties te bieden waardoor ze

complexer worden in gebruik.

	Heel veel mensen zijn lid van een sociaal netwerk (65%) en binnen grote sociale netwerken ontstaan weer subgroepen. Dit betekent dat je relatief eenvoudig mensen met eenzelfde interesse kunt identificeren. (Nederland Digitaal, 2009)


	Er is niet veel privacy op sociale netwerken. Vreemden kunnen je foto’s bekijken en berichten lezen als je deze niet juist afschermt.



	De websites zijn gemakkelijk doorzoekbaar en gebruiksvriendelijk, het plaatsten van inhoud is voor iedereen te begrijpen. Je hoeft geen webmaster te zijn om een profielpagina te

kunnen beheren.

	Op diverse sociale media kan auteursrechtelijk beschermd materiaal geplaatst en gedeeld worden, wat eigenlijk niet mag. Het is moeilijk dit tegen te gaan. (Kaplan, 2009)


	Iedereen kan er aan deelnemen en zijn stem laten horen. Het brengt mensen bij elkaar.


	Er staat een hoop onbruikbaar en verzonnen materiaal tussen. Veel informatie is gebaseerd op meningen. Ook persoonlijke profielen kunnen verzonnen zijn.

	De meeste sociale netwerken bieden de mogelijkheid om meerdere vormen van sociale interactie te bundelen (blog, video, beeld).


	Het kost veel tijd om goed te kunnen bepalen waar

doelgroepen zich bevinden en om vervolgens een

relatie met de doelgroep op te bouwen.

	Sociale media kunnen gratis publiciteit opleveren voor een bedrijf. Dit kan echter ook omslaan in een nadeel.


	Door de komst van sociale media hebben bedrijven geen grip op informatie op het internet over het bedrijf. Bij het zoeken in een zoekmachine naar een bedrijf, komt niet alleen positieve informatie naar boven, maar ook negatieve. Meningen en ervaringen die internetgebruikers ergens geplaatst hebben. Het bedrijf kan dit niet tegengaan

	Het kan het bereik en zichtbaarheid van de organisatie vergroten.


	Promotie van een bedrijf op sociale media kan alleen werken als het waarde biedt voor de consument.

	De reputatie van de organisatie kan gevolgd worden, door te kijken wat er over de onderneming gezegd wordt.


	De beschikbaarheid en snelheid van sociale media kan ervoor zorgen dat crisissen sneller opwaaien en er sneller paniek kan worden gecreëerd.

	Interactie met de doelgroep kan worden vergroot, waardoor er hechtere relaties kunnen ontstaan.


	Content kan door iedereen geplaatst worden, indien niet afgeschermd, hierdoor is er weinig grip op te krijgen.

	Er kunnen nieuwe ideeën verkregen worden door de interactie met de doelgroep.
	



5. Conclusies theoretisch kader: sociale media


Een kernwaarde van het NEF is dat het gericht is op nieuwe ontwikkelingen. Een nieuwe ontwikkeling waar organisaties niet meer omheen kunnen is het gebruik van sociale media. Meer dan de helft van de internetgebruikers (54%) gebruikt sociale media.
Aan de hand van informatie uit het theoretische kader kan de volgende definitie van sociale media gegeven worden: ‘Sociale media’ zijn alle internettoepassingen waarmee het mogelijk is om informatie met elkaar te delen op een gebruiksvriendelijke manier. Het betreft naast informatie in de vorm van tekst (artikelen, nieuws, ervaringen), ook geluid en beeld, wat gedeeld wordt via sociale media websites.
Het NEF wil door middel van sociale media een platform bieden voor mensen met epilepsie. Uit het theoretische kader blijkt dat een sociaal netwerk hier het meest voor geschikt is. Een sociaal netwerk biedt de meeste mogelijkheid voor mensen met epilepsie om gedachten en interesses te delen en met elkaar te discussiëren. Tevens kan er informatie in de vorm van tekst en video op een sociaal netwerk geplaatst worden. Internetgebruikers zijn actief op sociale netwerken omdat ze zichzelf willen presenteren en deel uitmaken van verschillende soorten groepen. 
Uit het theoretische kader komt duidelijk naar voren dat door de komst van sociale media er een machtsverschuiving heeft plaatsgevonden. De macht ligt nu bij de gebruiker, niet bij de organisatie. Een sociaal netwerk wordt alleen bezocht als het de interesse wekt van gebruikers. Een belangrijk onderdeel hiervan is dat de inhoud van het netwerk up-to-date is en dagelijks wordt bijgewerkt. Door sociale media hebben de gebruikers daar zelf ook invloed op. Content kan door iedereen aangevuld of gewijzigd worden. Deskundige informatie is door sociale media niet alleen afkomstig van één professional, maar wordt samengesteld door ‘the wisdom of crowds’. 
Aangezien veel theoretisch onderzoek naar sociale media gericht is op consumenten, is nader onderzoek naar sociale media en goede doelen vereist. Door sociale netwerken te onderzoeken naar aanwezigheid van andere goede doelen, kan er inzicht gegeven worden in de mogelijkheden voor goededoelenorganisaties.
Aangezien de macht bij de gebruikers ligt en de organisatie rekening moet houden met de behoefte en interesses van de doelgroep bij het ontwikkelen van een sociaal netwerk, is onderzoek hiernaar essentieel. Ook de vraag naar deskundigheid is belangrijk, omdat bij een platform ook informatie geboden moet worden. Door diepte-interviews kunnen de informatiebehoeftes van mensen met epilepsie het best verkregen worden.
In de volgende twee hoofdstukken zijn de resultaten weergegeven van de uitgevoerde vervolgonderzoeken.

6.Resultaten goededoelenanalyse


In dit hoofdstuk zullen de resultaten weergegeven worden die uit het onderzoek naar sociale media en goede doelen naar voren zijn gekomen. De volledige onderzoeken zijn te vinden in  Bijlage IV. Goededoelenanalyse.

6.1 Resultaten deskresearch

Er is onderzoek gedaan naar de combinatie van sociale media en goede doelen. Daarin kwam naar voren dat goede doelen weldegelijk geïnteresseerd zijn en de eerste stappen al genomen hebben om zich er meer in te verdiepen, echter zijn zij nog niet ver met het inzetten ervan. 
De Nierstichting en Het Astma Fonds zijn twee goede doelen die beide een organisatie hebben ingeschakeld om hen te helpen bij de inzet van sociale media. Namelijk iSocial en Social Embassy. Beide organisaties gaan voor goede doelen op zoek naar de belangrijkste sites voor de organisatie, welke extra mogelijkheden ingezet moeten worden en hoe de organisatie het best in contact kan komen met de doelgroep. Ook in de zorg zijn ze al bezig met sociale media en is Health 2.0 een nieuwe ontwikkeling, waarbij digitale zorg verleend kan worden.
De acties die bekend zijn met goede doelen en sociale media, zijn vooral gericht op het werven van donateurs. Sociale media gaan hierbij goed samen met goede doelen. Het meest bekende voorbeeld hiervan is de samenwerking van Serious Request met het Rode Kruis (zie Bijlage IV.II). De Hyves die hiervoor werd aangemaakt had een groot aantal vrienden. “Mensen hadden de behoefte zich te identificeren met de actie en waren graag bereid om hun verbondenheid met 3FM Serious Request te tonen en hun eigen netwerk hiervoor open te stellen. Met de inzet van diverse applicaties is dit effect versterkt hetgeen in veel buzz heeft geresulteerd in sociale media voor Serious Request” (Marketingfacts, 2010).
Een goed voorbeeld van sociale media en epilepsie is de Amerikaanse site van The Epilepsy Foundation, die hebben naast hun reguliere site een tabblad ‘e-community’ waarin een sociaal netwerk geïntegreerd is op de website. Hierop staat onder andere een forum, video’s een chat en een online magazine.

Een veel voorkomende applicatie die ingezet wordt bij goede doelen op sociale media is de widget. Dit is een applicatie die mensen kunnen overnemen op het profiel van hun Hyves. De widget kan de mogelijkheid bieden om direct te doneren of te laten zien dat er een collecteweek aankomt en de gebruiker hieraan meedoet.

6.2 Resultaten goededoelenanalyse

Omdat het NEF sociale media in wil zetten om een informatieplatform te kunnen bieden voor mensen met epilepsie, is er ook gekeken op sociale netwerken. Uit voorgaand onderzoek bleek dat Hyves, Facebook en Twitter de meest populaire netwerken zijn, dit zijn dan ook de drie netwerken die betrokken zijn bij de goededoelenanalyse. Op deze netwerken is gezocht naar activiteiten van goede doelen.
Hyves

Er is een algemene Hyve over goede doelen, de zogeheten ‘Goede Doelen Hyve’. De beheerder hiervan beheert ook zeven van de elf Hyves van de onderzochte goede doelen, waaronder die van het NEF. Eén daarvan heeft ook een officiële Hyve, namelijk het Diabetes Fonds. 
Van de overige vier wordt er nog maar één Hyve beheerd door de organisatie zelf. Bij overige drie is niet bekend wat de betrokkenheid van de beheerder is bij de organisatie. 

Bij de Hyves die beheerd worden door de Goede Doelen Hyve, is alle inhoud alleen zichtbaar voor leden van de Hyve. Opvallend is dat bij de Hyves die door individuele gebruikers of door de organisatie zelf worden beheerd, veel meer interactie plaatsvindt dan bij de GoedeDoelenHyves. Vooral bij persoonlijke blogs en forumonderwerpen wordt veel op elkaar gereageerd. Bij de krabbels reageren mensen minder, omdat bij vrijwel alle Hyves de mensen zich voorstellen en iets vertellen over hun aandoening, hier worden geen vragen gesteld. Zodra er vragen worden gesteld wordt er meer gereageerd op elkaar. De meeste reacties zijn echter bij de polls. 
Bij de Hyve van de Hersenstichting worden veel vragen gesteld die een deskundig antwoord vereisen, aangezien de Hersenstichting niet zelf de beheerder is, worden de vragen niet beantwoord. De Hyve van het Diabetes Fonds is de enige waarbij de beheerder diverse vragen beantwoordt en daarnaast ook actief de agenda bijhoudt. 

Er zijn naast de Hyves over de onderzochte goede doelen heel veel andere Hyves die betrekking hebben op de verschillende aandoeningen. Deze zijn meer gericht op lotgenoten, niet op de organisatie en wat zij doen. Opvallend is dat deze Hyves veel meer leden hebben dan de Hyves gericht op de stichtingen of fondsen. 
De twee Hyves van Pink Ribbon en Stop Aids Now zijn veel meer gericht op campagnes en producten dan op persoonlijke verhalen. Deze Hyves hebben erg veel leden, doordat de bekendheid veel groter is.

Facebook

Er zijn vier van de elf onderzochte goede doelen met een account op Facebook. Daarvan is het Diabetes Fonds de enige die ook een Hyves heeft. Bij geen van allen is bekend of het de officiële account is.  De enige Hyve waar recente berichten, geplaatst op de dag van het onderzoek, op staan is die van de KWF Kankerbestrijding. Dit zijn berichten over activiteiten rondom KWF, en nieuws over kanker. Allen zijn geplaatst vanuit de beheerder en er wordt niet op gereageerd. 
De twee internationale goededoelenorganisaties hebben ontzettend veel gerelateerde Facebook accounts. Van de officiële Nederlandse Pink Ribbon account wordt niet actief gebruik gemaakt, van de internationale uitermate veel. Er worden veel berichten geplaatst en de account heeft vele leden. Vanuit de organisatie worden vragen gesteld, waar veel op gereageerd wordt. Zo ook bij Stop Aids Now, deze heeft geen officiële account, het Aids Fonds heeft dit wel, daarnaast zijn er vele internationale accounts gericht op aids. Op beide accounts staan voornamelijk berichten over campagnes van de organisatie. Ook worden er vragen gesteld, maar hier wordt niet op elkaar gereageerd.
Twitter

Van de elf onderzochte goededoelenorganisaties hebben er zeven een Twitter profiel. Vier daarvan bevatten ook daadwerkelijk tweets. Wederom het Diabetes Fonds, die ook al actief is op Hyves en Facebook. Bij bijna alle vier  de Twitter accounts wordt getweet dat de account binnenkort actief aan het twitteren zal gaan, alleen bij de Twitter van de Stichting Alzheimer staan andere tweets. Deze gaan over ontwikkelingen met betrekking tot alzheimer en een aankondiging van een TV-programma over alzheimer. De Twitter wordt gevolgd door diverse politici, zorgverzekeraars en medisch deskundigen.
Van de internationale organisaties is de Twitter van Stop Aids Now het meest actief. Er staan veel evenementen op en er worden bijna dagelijks retweets geplaatst voor de naamsbekendheid. Daarnaast wordt op vrijwel alle ontvangen berichten een reactie gegeven, er zijn 107 followers.
7. Resultaten doelgroeponderzoek


Uit het voorgaande onderzoek blijkt dat bij de inzet van sociale netwerken het essentieel is om altijd actief  en up-to-date te zijn, wat inhoudt dat er bijna dagelijks nieuwe content geplaatst dient te worden. Daar waar de berichten het meest actueel waren, waren de meeste gebruikers. Daarnaast is het van belang dat de geplaatste inhoud aansluit bij de wensen van de bezoekers. Het is belangrijk uit te zoeken wat zij graag willen horen, zien en lezen. Daarom heb ik onderzoek gedaan naar de wensen van mensen met epilepsie op het gebied van informatie over epilepsie en sociale media in de vorm van diepte-interviews. De volledige interviews zijn te vinden in Bijlage V. Doelgroeponderzoek. Voorafgaand aan de interviews zijn er door middel van deskresearch drie artikelen bestudeerd over wat er al bekend is over de informatiebehoefte van mensen met epilepsie. Deze artikelen bevatten gegevens over mensen met epilepsie uit de VS. De resultaten zijn daarom niet direct vergelijkbaar met Nederland, maar geven wel een indruk en leveren nuttige informatie op.
7.1 Resultaten deskresearch

In het artikel ‘Epilepsy and the Internet’ (The Epilepsy Foundation USA, October 2000) wordt beschreven dat tegenwoordig steeds meer mensen met epilepsie en de familieleden daarvan op zoek gaan naar informatie op het internet. Er wordt dan vooral gezocht naar antwoorden op hun vragen over leven met epilepsie. Er is echter een hoop ondeskundige informatie te vinden. Daarnaast worden er veel beweringen gedaan, maar is het niet afkomstig uit betrouwbare bronnen. De behoefte naar informatie van mensen met epilepsie over deze aandoening komt voort uit de angst en de moeite die mensen ondervinden met het accepteren van hun aandoening. Hierdoor wordt bij de verschaffing van de informatie na de diagnose door medische professionals vaak verkeerd begrepen of niet onthouden. Dit komt doordat er nog steeds een taboe heerst op epilepsie, er vele vooroordelen zijn en mensen zich hiervoor schamen. Hierdoor wordt er vaak tijdens zo’n eerste informatieverschaffing niet doorgevraagd en ontstaat later de behoefte naar meer informatie. Daarnaast hebben veel mensen het gevoel dat hun arts geen tijd heeft om hen van deze informatie te voorzien. Internet biedt voor mensen met epilepsie de kans om anoniem naar informatie te zoeken wanneer zij hieraan toe zijn. Het internet kan worden geraadpleegd vanuit een locatie waarbij men zelf de mate van privacy bepaald. Echter is er op het internet zoveel aanbod in informatie dat men snel het overzicht verliest. (Epilepsy Foundation, 2000)
In het  onderzoek ‘Many people with epilepsy want to know more’ (Prinjha S, (2004) naar de behoefte van mensen met epilepsie naar extra informatie over hun aandoening, worden verschillende representatieve onderzoeken aangehaald. Hierin wordt bewezen dat er een grote behoefte aan extra informatie is. Daarnaast is gebleken dat mensen die actief zijn in zelfhulpgroepen meer weten over epilepsie dan diegene die hier niet bij zijn betrokken. Echter zijn de meest geïnformeerde mensen met epilepsie, de mensen die participeren in zelfhulpgroepen én informatie winnen uit deskundig advies afkomstig van medische professionals. De informatie die gemist wordt bij de mensen die alleen gebruik maken van zelfhulpgroepen is vooral op het gebied van medicatie en de oorzaak van epilepsie. Mensen met epilepsie willen ervaringen van anderen weten met bepaalde medicijnen. Zij hebben het idee dat hun arts daar geen tijd voor heeft. Ook over de oorzaken van epilepsie missen mensen informatie.

Uit het artikel ‘Use of computers and the Internet for health information by patients with epilepsy’ bleek dat 77% van de mensen met epilepsie internet gebruikt om informatie over hun gezondheid op te zoeken. 
Daarnaast bleek 36% discussieforums te gebruiken voor het winnen van informatie. Vrijwel iedereen die deelnam aan het onderzoek scheen internet te gebruiken voor het zoeken van informatie over epilepsie. Er werd vooral gezocht naar medicatie, veiligheid en tips om te leven met epilepsie. Uit onderzoek bleek dat mensen die veel informatie opzoeken over hun epilepsie, een betere gezondheid hebben dan de mensen met epilepsie die dat niet doen. Onderstaande tabel die is overgenomen uit het onderzoek, laat zien waar de onderzochte mensen met epilepsie naar zoeken op het internet. (Escoffery, C., Dilorio, C., Yeager, K.A., e.a., 2007). 
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7.2 Resultaten diepte-interviews

Zoekgedrag

Bij het stellen van de diagnose wordt over het algemeen weinig informatie gegeven aan de geïnterviewden. Degene die nog niet bekend zijn met epilepsie begrijpen het niet meteen en nemen daarom folders mee aan het einde van het gesprek. Vrijwel iedereen zoekt na de diagnose informatie over epilepsie op via het internet, folders vindt men hiervoor te beperkt. Er wordt het meest gebruik gemaakt van Google of sites die in de folders staan, zoals die van het NEF en de EVN. De geïnterviewden die dagelijks last hebben van hun epilepsie, zoeken achteraf meer informatie dan degene die dit niet hebben. De informatie die na verloop van tijd nog wordt gezocht, is voornamelijk voor de omgeving om hen in te kunnen lichten en voor te bereiden op een epileptische aanval.
Informatiebehoefte
De meeste informatie wordt gezocht over medicijnen en de vormen van epilepsie. Er is veel vraag naar meer informatie over vormen van epilepsie, de verschillende aanvallen en tips voor leven met epilepsie, zoals bij het halen van een rijbewijs of sporten. Daarnaast is er behoefte aan informatie van andere mensen met epilepsie, hoe zij met hun epilepsie omgaan. Ook is er behoefte aan beeldmateriaal. Bij een aanval zijn de mensen met epilepsie niet bewust aanwezig, zij weten zelf niet hoe het eruit ziet en kunnen daarom moeilijk anderen erover informeren. De geïnterviewden vinden dat er te veel algemene informatie is en te weinig specifieke. Veel van de geïnterviewden zoeken nu alleen nog informatie voor de omgeving, om hen te kunnen informeren. Genoemd wordt hierbij dat de meeste sites te ingewikkeld zijn voor ‘leken’. Er zou meer gebruik moeten worden gemaakt van beelden, video’s en begrijpelijker taalgebruik. Wat ook gemist wordt op het internet zijn adressen en contactgegevens van organisaties met betrekking tot epilepsie, zoals epilepsiecentra. Het magazine Episcoop biedt voor velen hier wel een uitkomst voor. Hierin staat in elke editie informatie die zij van een arts niet krijgen en niet kunnen vinden. De teksten zijn ook prettig geschreven en niet te lang. 
Deskundigheid

Het belang van deskundige bronnen bij het geven van informatie, wordt door iedereen als belangrijk ervaren. Dit hangt echter af van de soort informatie die wordt gezocht. Bij informatie over de soorten medicijnen en de werking ervan wil men deskundige informatie. Deskundige informatie kan beter gecheckt worden. Het NEF wordt als een goede informatiebron beschouwd. Echter wordt bij de bijwerking en het gebruik van medicijnen liever informatie gehaald uit ervaringen van andere gebruikers van deze medicijnen. Er wordt veel gebruik gemaakt van de combinatie van deskundige informatie met ervaringen van andere mensen met epilepsie. Deze laatste informatie wordt echter niet klakkeloos overgenomen, maar wordt gebruikt als bijdrage aan hun eigen ideeën en keuzes, en wordt gecheckt bij de behandelende arts of neuroloog. Informatie van andere mensen met epilepsie wordt ook gebruikt bij gebeurtenissen zoals zwangerschap. Bij het zoeken naar deze ervaringen wordt gebruik gemaakt van het internet, waarop zij vaak terecht komen op sociale netwerken.
Sociale netwerken

Een geïnterviewde is erg duidelijk in haar mening bij de vraag of het NEF een sociaal netwerk op zou moeten zetten: “Je moet altijd mee met de toekomst, het NEF zou wel gek zijn als ze het niet doen.” De jongste geïnterviewde is zeer geïnteresseerd in een Hyve, zij wil er zelf ook een oprichten. De ouderen benoemen allemaal dat het vooral voor jongeren erg aantrekkelijk is. Vooral omdat jongeren niet veel over hun epilepsie praten en je ze met een sociaal netwerk beter kan bereiken. Het meest populaire sociale netwerk is Hyves. Dit vooral omdat ze met Facebook en Twitter nog niet heel bekend zijn en al hun kennissen Hyves hebben. Over Twitter zijn de meningen verdeeld, de meesten zouden het prettig vinden om op de hoogte gehouden te worden over activiteiten rondom epilepsie, zoals voorlichtingsdagen. Er is één geïnterviewde die Twitteren als ‘irritant’ ervaart. Zij weet niet of mensen aan het sms’en of aan het twitteren zijn en vindt het een beetje asociaal. Een andere geïnterviewde lijkt Twitter erg handig, om te zien wat het NEF allemaal doet.

Het merendeel van de geïnterviewden vindt het erg fijn om persoonlijke verhalen te lezen van mensen met epilepsie. Vooral ervaringen met medicijnen, de soorten epilepsie die iedereen heeft, en de oorzaken ervan. Vrijwel alle geïnterviewden geven aan dat ze niet te veel persoonlijke informatie willen. Vooral op Hyves vinden zij dat er teveel bijzaken staan of mensen die ‘zeuren’. 

Twee geïnterviewden geven aan dat het verlies van concentratie een grote rol speelt bij de activiteit op een sociaal netwerk. Ook vinden zij sociale netwerken te ingewikkeld. 
“Meerdere mensen met epilepsie hebben cognitieve klachten door medicatie, en dan heb je ook vaak problemen met het vasthouden van informatie. Dus de informatie moet heel makkelijk zijn en heel goed beschreven.” 

Tot slot valt nog op dat epilepsie een aandoening is waar nog niet altijd open over gepraat wordt. Diverse personen wensten anoniem te blijven. Ook weten bij hen alleen de familie van hun epilepsie en wordt er verder niet over gepraat met vrienden of kennissen. Dit is veelal bij de personen die er niet dagelijks last van hebben, die jaarlijks een aanval hebben, of die door medicatie helemaal geen aanvallen meer hebben. Velen vermelden ook dat er nog veel angst en onwetendheid is rondom epilepsie. En dat mensen die betrokken zijn bij een aanval vaak schrikken of de aanval raar vinden. Er zijn veel vooroordelen over epilepsie. Veel geïnterviewden zoeken dan ook niet alleen informatie voor henzelf, maar ook voor de omgeving, om deze goed op de hoogte te kunnen brengen.

8. Conclusies praktijkonderzoek


Een kernwaarde van het NEF is dat zij transparant, eerlijk, omgevingsgericht en een early adaptor bij nieuwste ontwikkelingen willen zijn. Sociale media en dan vooral sociale netwerken bieden hierbij de uitkomst. De onderzoeksvraag was dan ook: Hoe zetten vergelijkbare goede doelen sociale netwerken in en hoe kan het NEF dit dan het beste inzetten om voor mensen met epilepsie een platform te bieden om hen optimaal te helpen bij de omgang met epilepsie?
Goededoelenorganisaties zijn niet zeer actief op sociale netwerken. Er zijn weinig officiële profielen die beheerd worden door de organisatie zelf. De meeste activiteit vindt plaats op het sociale netwerk Hyves. Er zijn veel verschillende accounts van de goede doelen zelf of over de aandoeningen die met de goede doelen te maken hebben. Er is hier ook veel verschil te vinden in de activiteit op de netwerken. Hyves die gericht zijn op lotgenotencontact hebben meer leden dan Hyves die alleen gericht zijn op de goede doelen zelf. Op Facebook en Twitter is weinig activiteit van goededoelenorganisaties. Vooral op Facebook zijn meer accounts gericht op de verschillende aandoeningen, dan op de fondsen of stichtingen. Op Twitter is zichtbaar dat meerdere goededoelenorganisaties de eerste stappen hebben genomen.
Ook uit het doelgroeponderzoek blijkt dat lotgenotencontact erg belangrijk wordt bevonden. Mensen met epilepsie zoeken veel informatie over hun epilepsie en over medicijnen, dit doen zij voornamelijk op het internet en door folders mee te nemen. Zij zoeken daarbij ook naar ervaringen van anderen. Hier worden sociale media voor gebruikt, vooral het sociale netwerk Hyves. Mensen met epilepsie willen graag deskundige informatie combineren met ervaringen van anderen. Er is een aantal overeenkomende informatie die mensen met epilepsie missen; informatie over de soorten epilepsie; de verschillende aanvallen; de oorzaken van epilepsie en epilepsie en autorijden, zwangerschap en sport. Vooral bij dit soort informatie willen mensen ook ervaringen weten van anderen met epilepsie. Ze vinden het prettig om persoonlijke verhalen van anderen te lezen, om te weten hoe anderen omgaan met hun epilepsie. 

Er zijn veel mensen met epilepsie die er niet graag over praten of anoniem willen blijven. Vooral jongeren hebben er moeite mee om te praten over hun epilepsie. Veel geïnterviewden denken dat sociale media voor hen de drempel zou kunnen verlagen. Jongeren zijn tevens de grootste gebruikers van sociale media. 

Mensen met epilepsie die niet dagelijks last hebben van hun aandoening, zoeken vooral veel informatie voor hun omgeving. Er is hierbij veel behoefte aan duidelijk geschreven informatie en beeldmateriaal. Veel geïnterviewden zouden het prettig vinden als er een sociaal netwerk zou komen waarop de ontbrekende informatie op een begrijpelijke manier zou komen te staan en waarbij zij de mogelijkheid hebben om de informatie met anderen te delen en ervaringen te lezen. Aangezien deskundigheid bij allemaal het meest belangrijk is, wordt een beheerder als het NEF erg betrouwbaar bevonden.
In de volgende hoofdstukken zullen aan de hand van bovenstaande conclusies adviezen worden gegeven hoe het NEF dit kan toepassen in het huidige communicatiebeleid.
9. Advies gericht op rol sociale media in communicatiebeleid



De vraag van het NEF was welke rol sociale media moeten spelen in het communicatiebeleid van het NEF. Sociale media is een ontwikkeling waar organisaties niet meer omheen kunnen. Sociale media bieden gelegenheid om in contact te komen met de doelgroep en interactie aan te gaan. Sociale media lijken de traditionele media te vervangen, echter bieden sociale media een aanvulling op traditionele media. Bij het inzetten van sociale media blijft traditionele media een rol spelen, deze moeten op één lijn liggen.

Advies

Het advies voor het NEF is om sociale media in te zetten in het communicatiebeleid als aanvulling op de traditionele media.

Aanpak

Sociale media zijn een toevoeging op het huidige communicatiebeleid en dienen niet als vervanging van de traditionele media die het NEF inzet. Mensen met epilepsie hebben na hun diagnose veel behoefte aan informatie. De eerste informatie die zij krijgen na het gesprek met de arts zijn de folders in het ziekenhuis. Deze eerste aanraking met informatie over epilepsie kan nooit gegeven worden via sociale media, maar zal altijd zijn door folders in het ziekenhuis. Deze traditionele media is dan ook van groot belang in het communicatiebeleid van het NEF. Daarnaast blijkt uit het doelgroeponderzoek dat het magazine Episcoop voor vele mensen met epilepsie nuttige informatie biedt. Ook deze vorm van traditionele media moet het NEF zeker blijven inzetten. Er zijn mensen met epilepsie, die juist door hun epilepsie niet lang achter een computer kunnen zitten en hun concentratie snel verliezen.
 Deze mensen zijn gebaat bij traditionele media. Uit het zoekgedrag van mensen met epilepsie blijkt dat zij deskundige informatie graag combineren met ervaringen van anderen. Voor de mensen met epilepsie die wel vaak gebruik maken van de computer bieden sociale media de mogelijkheid om beide informatiebronnen te combineren. In het volgende hoofdstuk zal een advies worden gegeven welke sociale media geschikt zijn voor het bieden van een dergelijk platform aan mensen met epilepsie.

10. Advies gericht op platform voor mensen met epilepsie


Aanleiding 

Een vraag van het NEF was of sociale media een platform kunnen bieden voor mensen met epilepsie. Een sociaal netwerk is het meest geschikt voor het bieden van een platform, omdat mensen hier hun interesses kunnen delen, kunnen discussiëren en er kan informatie op geplaatst worden. Uit het doelgroeponderzoek blijkt dat mensen deze combinatie gebruiken bij het zoeken naar informatie over epilepsie. Zij combineren deskundig advies met ervaringen van anderen. Daarnaast vinden mensen met epilepsie het prettig om te lezen hoe anderen omgaan met hun epilepsie. Een sociaal netwerk kan inspelen op de kernwaarde van het NEF om een transparante en eerlijke organisatie te zijn, door het geven van informatie te combineren met ervaringen en meningen.
Niet alleen in Nederland, maar ook onder de mensen met epilepsie is Hyves het meest populaire sociale netwerk. Rond epilepsie hangt nog een taboe, niet iedereen praat er graag over en vooral jongeren uiten zich niet over het feit dat ze epilepsie hebben. Jongeren met epilepsie is een grote groep, uit het interne onderzoek blijkt dat bij 50% de epilepsie voor het 18e levensjaar ontstaat. Sociale netwerken worden het meest gebruikt door jongeren, door het aanmaken van een Hyve kan de drempel voor hen verlaagd worden om zich aan te melden en zich te uiten over hun epilepsie. Hyves biedt ook de mogelijkheid om anoniem informatie te verkrijgen van andere mensen met epilepsie doordat er niet direct contact gemaakt hoeft te worden met mensen, maar men ook alleen de inhoud van de Hyves kan bekijken. Vanuit deze resultaten is het onderstaande advies geformuleerd.

Advies

Het advies aan het NEF is om het sociale netwerk Hyves te gebruiken om een platform te bieden voor mensen met epilepsie.

Middelen

Om mensen bekend te maken met de Hyve van het NEF zijn er verschillende middelen die ingezet kunnen worden:

Folders

Uit de doelgroep analyse blijkt dat mensen na de diagnose en het eerste gesprek met de arts extra informatie meenemen in de vorm van folders of deze ontvangen van de arts. Er zou een flyer ontworpen kunnen worden met daarop de vermelding dat er een officiële Hyve is van het NEF. Deze flyer kan net als de folders naar ziekenhuizen gestuurd worden, zodat mensen deze samen met de folders mee naar huis kunnen nemen. De folders die mensen uit het ziekenhuis meenemen kunnen ook als PDF bestand op de Hyve geplaatst worden.
Bestaande Hyves

Op bestaande Hyves over epilepsie en op de ‘Goede Doelen Hyve’ kan aangegeven worden dat er een officiële Hyve van het NEF bestaat. Er kan een link geplaatst worden naar de officiële Hyve.
Website

Bij het zoeken naar informatie wordt veel gebruik gemaakt van websites als Google en sites die in de folders over epilepsie staan, zoals www.epilepsiefonds.nl en www.epilepsie.nl. De sites worden beheerd door het NEF. Er wordt dan ook aanbevolen om op deze sites een bericht te plaatsen dat er een Hyves over het NEF is waarbij mensen met elkaar in contact kunnen komen. Op de site kunnen tevens de folders uit het ziekenhuis als PDF geplaatst worden, er kan dan op de Hyve een link geplaatst worden naar de website van het NEF.
Episcoop

Aangezien de Episcoop een graag gelezen magazine is bij mensen met epilepsie, wordt geadviseerd om hierin een artikel te wijden aan de Hyve van het NEF. Hierbij moet wel rekening gehouden worden met de verschijning van de Episcoop, aangezien dat vier maal per jaar is.
Krant

Tijdens de campagne voor de nationale collecteweek voor het NEF, verschijnen er veel advertenties in kranten met het verzoek mee te helpen bij de collecte. Dit bericht zou aangepast kunnen worden met een kleine vermelding onderin dat het NEF een Hyves heeft waar mensen op kunnen kijken. Op de Hyves kan dan informatie geplaatst worden over de collecteweek en een link geplaatst worden naar de site van het NEF voor de collecteweek. Omgekeerd kan op de officiële site van de collecteweek een bericht geplaatst worden dat er een Hyve van het NEF is met veel informatie over epilepsie.

Aanpak
Om een sociaal netwerk aantrekkelijk te maken en houden is het belangrijk dat de content de doelgroep aanspreekt. Het is daarom van belang dat bij de inzet van een Hyve rekening wordt gehouden met de wensen van de mensen met epilepsie. Onderstaande invulling geeft weer waar aan gedacht moet worden bij het ontwikkelen en bijhouden van een sociaal netwerk voor mensen met epilepsie. Voor alle  onderstaande content voor op de Hyves geldt dat het up-to-date moet blijven. Zodra beeldmateriaal of deskundig materiaal veroudert, moet dit vervangen worden. Tevens is het van belang om dagelijks een nieuw bericht te plaatsen en actief te reageren op vragen van gebruikers.

Hyves aanmaken

Er zijn verschillende Hyves over epilepsie aanwezig. Daartussen zitten ook enkele succesvolle Hyves, deze zijn echter alleen gericht op het uitwisselen van ervaringen en er wordt weinig concrete informatie geboden. Tevens kwam uit de goededoelenanalyse naar voren dat op officiële Hyves van de organisatie zelf meer interactie plaatsvindt dan op niet officiële Hyves. Een Hyves van het NEF zou hierbij dan een uitkomst kunnen bieden. Het feit dat er andere Hyves zijn over epilepsie, hoeft niet te betekenen dat een nieuwe Hyve geen kans van slagen heeft. Er is namelijk nog een hoop behoefte aan informatie bij mensen met epilepsie. Op de bestaande Hyves over epilepsie kan een bericht geplaatst worden dat er een officiële Hyve van het NEF gemaakt is, met daarbij de link naar de Hyve. 

Toezicht

Deskundig advies wordt erg gewaardeerd bij mensen met epilepsie. Zij vinden het belangrijk om informatie te kunnen checken. Het NEF als beheerder is erg betrouwbaar. Belangrijk is dat het NEF toezicht houdt op berichten die geplaatst worden. De berichten moeten over epilepsie gaan of over verwante zaken. Het NEF kan als beheerder berichten verwijderen die niet van belang zijn voor de Hyve. Mensen met epilepsie lezen graag verhalen over hoe anderen omgaan met hun epilepsie, maar vinden het vervelend als de verhalen te persoonlijk worden en niet meer van belang zijn voor mensen met epilepsie. Het NEF kan hierop toezicht houden en dit soort berichten verwijderen. Belangrijk is dat er op de Hyve vermeld wordt dat het NEF als beheerder hier de mogelijkheid voor heeft. Daarnaast is het belangrijk dat veel delen van de Hyve voor iedereen toegankelijk zijn. Het plaatsten van berichten, polls, blogs, foto’s en video’s moet door alle gebruikers gedaan kunnen worden, wil er genoeg interactie ontstaan. Ook daarbij is het belangrijk dat het NEF als beheerder toezicht houdt op het geplaatste materiaal.
Informatie plaatsten

Uit het doelgroeponderzoek blijkt dat na de diagnose weinig informatie wordt verschaft door de arts. Vrijwel iedereen gaat daarna nog op zoek naar informatie over epilepsie. De geïnterviewden vinden dat er te veel algemene informatie is en te weinig specifieke. 
Er wordt veel gezocht op medicatie, oorzaken van epilepsie, soorten aanvallen en omgaan met epilepsie bij sporten, het halen van het rijbewijs en zwangerschap. Dit is belangrijke informatie die op de Hyve geplaatst kan worden. Ook kan er een link geplaatst worden naar een site waarop deze informatie vermeldt staat, zodat bezoekers niet ver hoeven te zoeken naar nog meer informatie.

Veel van de geïnterviewden zoeken nu alleen nog informatie voor de omgeving, om hen te kunnen informeren. Belangrijk is om dus ook informatie te plaatsten voor de omgeving. Deze hoeven niet zelf gebruik te maken van de Hyve, maar aangezien mensen met epilepsie zelf informatie zoeken voor hun omgeving is het handig tips te plaatsen. Bijvoorbeeld hoe er gehandeld kan worden bij een aanval.

Forum

Op de Hyves is de mogelijkheid om een forum te beginnen. Dit is voor het NEF erg belangrijk. Mensen met epilepsie delen graag informatie uit en zoeken vaak naar tips. Op een forum kan vanuit het NEF een onderwerp geplaatst worden waar gebruikers op kunnen reageren. 
Overzichtelijk

Mensen verliezen snel het overzicht, sociale netwerken worden onduidelijk bevonden. Er waren twee geïnterviewden met een concentratieprobleem, waardoor zij niet lang achter de computer kunnen zitten en hun aandacht snel verslapt. Op de Hyve is het daarom essentieel om korte, duidelijke teksten te plaatsen. Het magazine Episcoop wordt hierbij als voorbeeld gegeven. Indien bepaalde informatie niet samengevat geplaatst kan worden kan er een link geplaatst worden naar een andere website. Mensen kunnen dan zelf ervoor kiezen of zij verder willen lezen.

Taalgebruik

Het taalgebruik moet voor iedereen toegankelijk zijn. Belangrijk is om de geplaatste informatie vanuit het NEF in een duidelijk taalgebruik te houden. Voor medische artikelen kan beter verwezen worden naar een website, zodat de Hyve toegankelijk blijft voor iedereen.

Beeldmateriaal

Om kracht te zetten bij informatie en om mensen met epilepsie duidelijk voor te kunnen lichten kan er op de Hyves gebruik gemaakt worden van beeldmateriaal. Er kunnen zelfhulpvideo’s geplaatst worden, voorlichtingsvideo’s over aanvallen en oorzaken van epilepsie. Beeld kan een hoop verduidelijken bij mensen met epilepsie. Uit de doelgroepanalyse blijkt dat veel mensen last hebben van een concentratiestoornis of alle informatie te ingewikkeld vinden. Door een video te plaatsen kan er op een duidelijkere manier geïnformeerd worden. Daarnaast kan er ook ander beeldmateriaal geplaatst worden, bijvoorbeeld van activiteiten van het NEF, zoals vakantiereizen.
Activiteiten en campagnes plaatsen

Op de Hyves kan een agenda bijgehouden worden, hier kunnen alle activiteiten rondom het NEF en epilepsie op geplaatst worden.
Donateurs- en collectewerving

Een veel voorkomende applicatie die ingezet wordt bij goede doelen op sociale media is de widget. Dit is een applicatie die mensen kunnen overnemen op het profiel van hun Hyves. De widget kan de mogelijkheid bieden om direct te doneren of te laten zien dat er een collecteweek aankomt en de gebruiker hieraan meedoet. Het NEF kan deze widget op de Hyve plaatsen zodat er aandacht komt voor de collecteweek. In de week van de collecte kan de extra functie toegevoegd worden dat er direct een donatie gedaan kan worden. Op de Hyves kan ook een bericht geplaatst worden waardoor mensen lid kunnen worden van de nieuwsbrief van het NEF.
11. Extra aanbevelingen


Aanmaken van een Facebook account

Uit hoofdstuk 4.3 blijkt dat Facebook steeds meer de plek in gaat nemen van Hyves. Het wordt daarom aanbevolen om ook hierop een account te maken. De informatie die op de Hyves geplaatst wordt, kan ook op de Facebook geplaatst worden. Dit geldt voor de foto’s, video’s en links naar websites. Bij succesvolle Facebook accounts worden vragen gesteld aan de gebruikers, hier wordt veel op gereageerd. Het NEF zou dagelijks of wekelijks een vraag kunnen plaatsen over epilepsie. Bijvoorbeeld: Welke sport beoefen jij? Zo kan er meer informatie verkregen worden over de combinatie van sporten met epilepsie. Bij Facebook zien toegevoegde vrienden wat de gebruiker doet, zodra deze een handeling verricht op de Facebook van het NEF, zullen de vrienden van de gebruiker dit lezen. Op deze manier kan er, door het plaatsen van aantrekkelijke vragen of berichten waar dan op gereageerd wordt, meer bekendheid gecreëerd worden voor de Facebookaccount. De gebruikers die niet met hun vrienden willen delen dat zij berichten plaatsten op de Facebook van het NEF, kunnen dit instellen bij de standaard privacyinstellingen van Facebook. Op Facebook kan er een link geplaatst worden naar de Hyve van het NEF, om bijvoorbeeld te verwijzen naar meer informatie of een forumonderwerp.

Zodra dit succesvol blijkt te zijn, kan de stap gemaakt worden om ook actief berichten op Facebook te plaatsen, om informatie te geven en ook op Facebook een Forum of Poll te starten.

Aanmaken van een Twitter account

Van de onderzochte goede doelen zijn er veel gestart met het aanmaken van een account op Twitter. Dit is voor het NEF ook een mogelijkheid. Op de Twitteraccount kunnen tweets geplaatst worden over activiteiten van het NEF, zoals de collecteweek, voorlichtingsdagen of een symposium. Omdat mensen met epilepsie nog niet heel bekend zijn met Twitter en zij het een nadeel vinden dat er weinig interactiviteit plaats kan vinden, kan in de Tweets verwezen worden naar de Hyve van het NEF. Net als andere actieve goede doelen op Twitter, kunnen belangrijke betrokkenen bij het NEF gevolgd worden op Twitter. Zoals medisch deskundigen, zorgverzekeraars of politici of sponsoren zoals de Sponsor Bingo Loterij. Het NEF kan interessante berichten dan retweeten, zodat mogelijke volgers dit kunnen lezen.

Een sociaal netwerk op www.epilepsie.nl
Op de website www.epilepsie.nl is een forum aanwezig. Dit forum wordt echter niet actief gebruikt. Een sociaal netwerk zoals de website van The Epilepsy Foundation uit USA zou ook een mogelijkheid zijn op de website epilepsie.nl. Dit vereist echter een vervolgonderzoek. Een netwerk aanmaken bij Hyves biedt meer mogelijkheid om de doelgroep te benaderen, men bevindt zich dan al in de omgeving van de doelgroep. Om een sociaal netwerk te creëren op de site epilepsie.nl is er veel aandacht van de doelgroep nodig, de doelgroep zou naast het netwerk eerst naar de website getrokken moeten worden. Echter zou dit de ultieme combinatie kunnen bieden van deskundige informatie met een sociaal netwerk, en is een vervolgonderzoek wellicht de moeite waard.
Inzetten van een medewerker
Omdat een sociaal netwerk altijd up-to-date moet zijn om de aandacht te blijven houden en er dagelijks nieuwe berichten geplaatst dienen te worden, neemt deze taak veel tijd in beslag. Hiervoor kan een extra medewerker worden aangenomen die deze taak op zich neemt. Deze persoon kan elke dag nieuwe berichten plaatsen en vragen beantwoorden. Belangrijk hierbij is dat de persoon verstand heeft van epilepsie en vooraf goed geïnformeerd is over epilepsie.
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13. Nawoord


In dit hoofdstuk wil ik van de gelegenheid gebruik maken om het onderzoek te evalueren en de personen te bedanken die mij geholpen hebben bij de totstandkoming van dit afstudeeronderzoek.
Het schrijven van dit adviesrapport was voor mij een erg leerzame periode. Het NEF was een erg prettige organisatie om het adviesrapport voor te schrijven. Van begin af aan werd ik betrokken bij de organisatie. Ik wil daarom Renske Akerboom en Femke Kint bedanken voor alle hulp en voor de gezelligheid op kantoor. Tevens wil ik Martin Boer bedanken voor de vrijheid die ik kreeg bij het maken van dit adviesrapport en voor het feit dat hij altijd bereid was te helpen.
Door het theoretische onderzoek heb ik zelf ook erg veel geleerd over sociale media, het is een ontzettend interessant onderwerp om over te schrijven, vooral omdat het allemaal nog redelijk nieuw is en informatie niet in overvloed verkrijgbaar is. Elke dag vond ik weer nieuwe artikelen over sociale media en in de kranten was dagelijks iets te vinden. Hierdoor moest ik voor mijzelf op een gegeven moment een lijn trekken om verder te gaan met het praktijkonderzoek en het theoretische onderzoek af te sluiten. Bij het praktijkonderzoek bleek het lastiger dan gedacht om mensen met epilepsie te kunnen interviewen. Er zijn vele kennissen benaderd, maar er waren er weinig met mensen met epilepsie in de omgeving. Daarnaast waren er mensen met epilepsie die er liever niet over wouden praten. Het was erg interessant om dit later in het onderzoek nog vaker tegen te komen. Ik heb het feit dat er nog een ‘taboe’ op epilepsie ligt niet alleen vernomen uit de interviews, maar echt ook zelf ondervonden. Bij het zoeken naar mensen om te interviewen heb ik weer veel steun gehad vanuit het NEF en mijn omgeving. Ik wil iedereen van Voorlichting en Vakantiereizen bedanken voor de hulp bij het zoeken naar mensen om te interviewen. Tevens wil ik iedereen bedanken die mee heeft gewerkt aan de interviews. Ik heb er erg veel aan gehad en wil hen ontzettend bedanken dat zij hun verhaal met mij wilden delen. 
Gedurende het gehele proces van het schrijven van dit adviesrapport is Kátiuska Roodenburg mijn begeleider geweest. Ik wil haar erg bedanken voor haar steun, hulp en kritische blik op mijn adviesrapport. Vooral rond de inleverdatum van de conceptversie heeft zij mij erg goed bijgestaan. Dit was een periode waarbij ik het verschil goed heb gemerkt tussen afstuderen en de overige 3,5 jaar van de studie. Het schrijven van een scriptie was heel anders dan ik mij had voorgesteld. Tijdens het praktijkonderzoek liep ik hier nog niet tegenaan, maar bij het opmaken van de conceptversie heb ik veel moeite gehad met de richtlijnen van een afstudeerscriptie en heb ik de opbouw een aantal keren veranderd. 


Ik wil mijn intervisiegroep, Björn, Corneline, Floor en Ingrid bedanken voor de onderlinge hulp en steun. Het was een erg enthousiaste en gemotiveerde groep.
Erg belangrijk bij de ontwikkeling van dit advies rapport waren mijn familie en vrienden. Zij hebben ontzettend veel hulp geboden en meegeholpen met het zoeken naar informatie en mensen met epilepsie om te interviewen. Sylvia, Jan en Tim, ontzettend bedankt dat jullie er altijd waren om mij een hart onder de riem te steken als de druk van het schrijven van de scriptie mij even teveel werd. Ook wil ik Maurien bedanken voor de hulp tijdens de laatste loodjes.
Ik hoop dat het NEF en anderen die dit adviesrapport lezen de informatie kunnen gebruiken en dat het NEF de informatie kan toepassen in de praktijk.
Utrecht, 7 juni 2010

Vivian Paarlberg







� Sociale media: online platforms met interactiemogelijkheden waarbij de gebruiker zelf de inhoud van de website creëert.


� Sociale netwerken: bekendste vorm van sociale media. Online in kaart brengen van relatienetwerken en nieuwe contacten opdoen. Sites als Hyves, Twitter en Facebook.


� Bij het NEF worden mensen met epilepsie niet als patiënten gezien, daarom de benaming ‘mensen met epilepsie’.


� Early adaptor: Iemand die een bepaald product of technologie gebruikt voordat de massa dat doet.


� Platform: Een samenwerkingsverband dat praktijken, ontwikkelingen en knelpunten signaleert en de mogelijkheid biedt hierover te kunnen communiceren met alle partijen.


� Deskresearch: bureauonderzoek naar alle beschikbare gegevens over het onderwerp.


� Zie hoofdstuk 2. Het Nationaal Epilepsie Fonds, voor informatie over het CBF-keurmerk


� Zie hoofdstuk 2. Het Nationaal Epilepsie Fonds, voor informatie over de SGF.


� Wisdom of crowds: wijsheid van de massa, een groep mensen weet meer dan één deskundige


� Zie Bijlage V.III Interviews.
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