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Wat leeft er in de vereniging?

Door Max Nods, voorzitter
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Wat leeft er in de vereniging?
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Het jaar waarin ik mijn haar verloor

Door Barbara van Beukering, journalist en schrijver
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Ledenraadpleging 2022
Uitvoering, Analyse & Opvolging

Door Robin Groeneveld
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Doel: 
à Het doel van deze enquête is om een beter beeld te krijgen over  de persoonlijke situatie van de leden van 

de Alopecia Vereniging, zodat de dienstverlening zo goed mogelijk aansluit op jullie behoeften en situatie

Sub doelen: 
à Idee krijgen waar leden woonachtig zijn voor regionale zorg
à Welke kosten zij hebben en of vergoedingen al dan niet voldoende zijn vanuit zorgverzekering
à Medicatie gebruik voor discussie met VWS * farmaceutische partijen
à Inzage in leeftijden om aansluiting te maken met lotgenoten
à Terugkoppeling op de verschillende communicatie kanalen

Doel



Opzet Ledenraadpleging
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Idee vorming
Medio 2020
Impact & Bereik

Definitief ontwerp
Diverse bestuursoverleggen
Actieve bijdrage van PGO Support
Assistentie van Patienten Federatie

Ontwerp fase
Welke thema’s?
Belanghebbende?
QS10 Backoffice?

Ledenraadpleging 2021
Uitkomsten:
1. Regionale zorg aandacht
2. Communicatie verbeteren
3. Zichtbaarheid vergroten

Opvolging 2023
Speerpunten borgen
Ledenraadpleging 2023

Ledenraadpleging 2022
Uitkomsten:
1. Zorg aandacht (o.a. acceptatie)
2. Vergoedingen (o.a. haarwerken)
3. Zichtbaarheid (o.a. medische hoek)
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Algemeen
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Geografisch



www.alopecia-vereniging.nl 13

Type Alopecia
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Maatschappelijk Functioneren

Wat valt op?
• School, Studie en Werk scoren positief (niet geremd)
• Sport vind het meerendeel lasting met alopecia
• Relaties en alopecia zijn redelijk gelijk verdeeld
• Grote meerderheid probeert het te verbergen
• Gelijke verdeeldheid van pos en neg gevoel
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Zorgverlening

Wat valt op?
Huisarts en dermatoloog goed vertegenwoordigd
Veel leden geven persoonlijke uitleg met o.a.

Vaak geen contact meer
Veel lange trajecten HA en dermatoloog
Vaak erbij neergelegd en / of geaccepteerd

Wat valt op?
Bijna 40% is niet tevreden over de zorg

Vaak ontevreden over de informatie voorziening
Veel leden geven persoonlijke uitleg
Vaak geen medische zorg meer
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Medicatie

11. Ik gebruik medicijnen voor mijn Alopecia:11. Ik gebruik medicijnen voor mijn Alopecia:
AntwoordAntwoordAntwoordAntwoord Aantal keerAantal keerAantal keerAantal keer % vraag% vraag% vraag% vraag % totaal% totaal% totaal% totaal
Ja - Welke medicijnen? Welke effecten hebben
deze? (Indien je dit wilt delen)

121 19% 19%

Nee - Ik heb het wel geprobeerdNee - Ik heb het wel geprobeerd 261 41% 40%
Nee - De kosten zijn te hoog 18 3% 3%
Nee - Ik gebruik liever geen medicijnen 222 35% 34%
Zeg ik liever niet 7 1% 1%
Aantal keer beantwoord:Aantal keer beantwoord:Aantal keer beantwoord:Aantal keer beantwoord: 629629629629 96%96%96%96%
Aantal keer overgeslagen:Aantal keer overgeslagen:Aantal keer overgeslagen:Aantal keer overgeslagen: 24242424 4%4%4%4%

Ja - Welke medicijnen? Welke effecten hebben deze? (Indien je dit wilt delen)Ja - Welke medicijnen? Welke effecten hebben deze? (Indien je dit wilt delen)Ja - Welke medicijnen? Welke effecten hebben deze? (Indien je dit wilt delen)Ja - Welke medicijnen? Welke effecten hebben deze? (Indien je dit wilt delen)Aantal keerAantal keerAantal keerAantal keer
100,000 G.Dermovate 0,05% lotion  60,000 G Betamethhason XIR 1
mg/G OPL

1

1e medicatie was Plaquenil - misselijkheid tot overgeven, verlies van
evenwicht en migraine aanvallen. 2e medicatie was Doxycline maar
ook met deze misselijkheid ervaren tot overgeven. Behandeling met
inname van medicatie is daarom gestopt.

1
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Haarwerken

6-12 12-18 18 ><6
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Haarwerken
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Inzet AV - Belangenbehartiging

Wat valt op?

• Bekendheid vergroten
• Kostenvergoedingen verbeteren
• Maatschappelijke acceptatie vergroten
• Medisch en cosmetisch aanbod verbeteren
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Inzet AV - Activiteiten

Wat valt op?

• Landelijke ledendag is heel erg belangrijk (lotgenoten contact)
• Alopecia actief houd het midden ‘geen mening’ (onbekend?) 
• Kinder en jongeren dag veel NVT (andere doelgroep?)
• Haarwerk informatiemarkt is erg interessant
• Workshops zijn zeer wenselijk
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Inzet AV - Communicatie

Wat valt op?

• Gebruik en waardering voor magazine erg groot
• Website geregeld gebruikt en nuttige informatie
• Mijn Alopecia app voldoet maar weinig gebruikt
• Social media (FB, Youtube e.d) matig gebruikt
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Inzet AV – Wat vindt jij goed?

‘’Verbindt mensen met alopecia, maakt acceptatie makkelijker, 
geeft (betrouwbare) informatie, eerlijk advies, meer bekendheid’’

Bron: anonieme inzending
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Inzet AV – Aandacht aan besteden?

1. De acceptatie van alopecia
2. Haarwerkenvergoedingen
3. Medische ontwikkelingen 
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Inzet AV – Cijfer van de leden
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De laatste medische ontwikkelingen rond alopecia

Door Max Nods, voorzitter
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De laatste medische ontwikkelingen rond alopecia

JAK remmers: Baricitinib en anderen op hun weg naar toelating, 
voorschrijving en vergoeding
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3 Het proces naar een standpunt over SWP 

In dit hoofdstuk beschrijven we hoe het proces van het Zorginstituut eruitziet om te 
komen tot een standpunt SWP, en welke partijen hierbij geraadpleegd worden. In 
het volgende hoofdstuk werken we onze beoordelingssystematiek inhoudelijk verder 
uit. 

3.1 Het proces in vogelvlucht 
Het agenderen en uitvoeren van beoordelingen SWP van interventies, bij een 
bepaalde indicatie, is bij het Zorginstituut ingebed in een zorgvuldig proces, dat 
waarborgt dat de benodigde relevante input beschikbaar komt en dat een 
weloverwogen standpunt kan worden ingenomen. Zo worden zorgprofessionals (via 
hun wetenschappelijke verenigingen), patiëntenorganisaties, zorgverzekeraars en, 
indien van toepassing de fabrikant van de medische technologie of geneesmiddel, 
van meet af aan bij een beoordeling betrokken.22 Dit proces verloopt bij de 
beoordeling van geneesmiddelen en niet-geneesmiddelen grotendeels gelijk, maar 
er zijn ook verschillen. Zo is het bij geneesmiddelen aan de fabrikant om een 
vergoedingsdossier in te dienen, terwijl het Zorginstituut bij niet-geneesmiddelen in 
de meeste gevallen zelf een dossier samenstelt. Ook heeft het Zorginstituut bij de 
beoordeling van geneesmiddelen te maken met wettelijke termijnen, waardoor 
bepaalde stappen in de beoordeling sneller moeten worden doorlopen, terwijl er bij 
niet-geneesmiddelen meer flexibiliteit bestaat. 
 
Het boordelingstraject bestaat uit onderstaande onderdelen ( 

Figuur 1): 
• Agendering van een beoordeling  
• Claim en pakketvraag   
• Beoordelingsfase  
• Advies van de Wetenschappelijke Adviesraad (WAR) 
• Externe consultatie 
• Bestuurlijke vaststelling standpunt SWP23 
 

Figuur 1: proces beoordeling. NB: Advies van de WAR vindt plaats voorafgaand aan 
en/of na externe consultatie 

3.2 Agendering van beoordelingen SWP 
We stelden al in paragraaf 2.1 vast dat in het gesloten systeem altijd een 
                                                                 
22 Zo nodig - afhankelijk van de te beoordelen interventie – zullen wij ook (koepels van) geneesmiddelen- en 
hulpmiddelenfabrikanten bij de beoordeling betrekken.   
23 Eventueel vindt voorafgaand aan de vaststelling door de RvB een ‘appraisal’ door de Adviescommissie Pakket 
(ACP) op basis van de pakketcriteria. 

Beoordeling SWP van ZiNL

Patienten-
vereniging
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17ConfidentialBusiness Group Business Subgroup

Producten die een volledige beoordeling vereisen

• Beoordeling door Zorginstituut Nederland (ZIN). 
• Zij adviseert aan VWS over opname in het pakket. Om tot een oordeel te komen, raadpleegt zij anderen:

9 Scopingsbijeenkomst: VWS, ZIN, zorgverzekeraars, beroepsgroepen en patiëntenorganisaties.

9 WAR (Wetenschappelijke Advies Raad) – wetenschappelijke beoordeling door onafhankelijke 
wetenschappers.

9 Medische beroepsgroepen 

9 ACP (Advies Commissie Pakket) – maatschappelijke weging door onafhankelijke deskundigen  

Overzicht vergoedingstraject
Onderzoeksfase Registratiefase Vergoedingsfase Na de vergoeding
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Beoordeling door het ZIN
Beoordelingscriteria:

• Noodzakelijkheid
9 Is de ziekte ernstig; wat is de ziektelast?
9 Kan de patiënt de behandeling zelf betalen?

• Effectiviteit
9 Voldoet het geneesmiddel aan de stand van wetenschap en praktijk? 
9 Is er sprake van een gelijk of beter effect ten opzichte van standard of care in NL?

• Kosteneffectiviteit
9 Is de verhouding tussen de kosten en de gezondheidsopbrengsten acceptabel?
9 Incrementele kosten-effectiviteit ratio (IKER/ICER)

• Uitvoerbaarheid
9 Is opname van de behandeling in het pakket in de praktijk te realiseren?
9 Wat is de verwachte budget impact?

Onderzoeksfase Registratiefase Vergoedingsfase Na de vergoeding
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De psychologische gevolgen van leven met 

alopecia areata, alopecia totalis of alopecia 

universalis 

Een systematische review en meta-analyse 

 

 

 

Door Dr. Marije van Dalen, postdoctoraal onderzoeker te Erasmus MC Sophia 

Kinderziekenhuis. 

In opdracht van de Alopecia Vereniging. 

30 november 2022 

 

  

Ziektelast en kwaliteit van leven
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verhogingen van CK vaak voor en traden op bij 3,3%, 2,5% 
en 1,9% van de patiënten behandeld met respectievelijk 4 
mg, baricitinib 2 mg en placebo. Bij alle indicaties waren de 
meeste gevallen van voorbijgaande aard en de behande-
ling hoefde niet te worden gestopt.

• Trombocytose: In gecontroleerde studies bij CE die tot 16 
weken duurden, traden stijgingen van de aantallen trom-
bocyten tot boven 600 x 109 cellen/L op bij 0,6% van de 
patiënten behandeld met baricitinib 4 mg en 0% van de 
patiënten behandeld met placebo. Er werd geen verband 
waargenomen tussen een verhoogde trombocytentelling 
en bijwerkingen van trombotische aard.

Advies vaccinaties
Tijdens behandeling geen vaccins met levend-verzwakte virus-
sen toedienen. Voor start behandeling reisanamnese afnemen.

Actieve infectie
Als een infectie optreedt: behandeling tijdelijk staken als 
standaardbehandeling van de infectie niet effectief is. 
Behandeling pas hervatten nadat de infectie verdwenen is.

Operatie
Waarschijnlijk verhoogd infectierisico na operatie, behande-
laar dient te overwegen eventueel in overleg met operateur 
om tijdelijk te stoppen (minimaal 1 week).

Zwangerschap
De JAK/STAT-route blijkt een rol te spelen bij celadhesie en 
celpolariteit wat van invloed kan zijn op de vroegembryo-
nale ontwikkeling. Vrouwen die zwanger kunnen worden, 
moeten effectieve anticonceptie gebruiken tijdens en tot 
minstens 1 week na de behandeling. Als een patiënte tijdens 
het gebruik van baricitinib zwanger wordt, moeten zij worden 
geïnformeerd over het potentiële risico voor de foetus.

Borstvoeding
Risico voor pasgeborenen/zuigelingen kan niet worden uitge-
sloten en baricitinib dient niet te worden gebruikt tijdens de 
periode van borstvoeding.

Vruchtbaarheid
Onderzoeken bij dieren duiden erop dat behandeling met 
baricitinib het potentieel heeft om de vruchtbaarheid van 
vrouwen tijdens de behandeling te verlagen; bij mannen was 
geen effect op de spermatogenese.

Onderbouwing
AA is autoimmuun aandoening die gekarakteriseerd wordt 
door snel haarverlies van de schedel, wenkbrauwen en wim-
pers waarbij behandeling gelimiteerd is. [1] Het treft onge-
veer 2% van de algehele bevolking op een bepaald moment in 
hun leven. [3] 
Baricitinib is de eerste JAK remmer die geregistreerd is voor 
de behandeling van volwassen patiënten met matige tot ern-
stige AA (SALT-score ≥50). De werkzaamheid van baricitinib 
bij volwassen AA patiënten is onderzocht in een grote studie 
waarbij het middel effectiever bleek dan placebobehandeling. 
Baricitinib is al enkele jaren geregistreerd voor de behande-
ling van reumatoïde artritis en sinds 2020 ook geregistreerd 
voor de behandeling van constitutioneel eczeem. Patienten 
behandeld met systemische immunosuppressiva in het alge-
meen kunnen op lange termijn (huid)maligniteiten ontwik-
kelen. De follow-up van de beschreven studies is te kort om 
dat theoretische risico te kunnen detecteren. Dit risico dient 
meegenomen te worden in de afwegingen bij de keuze voor 
baricitinib. Er zijn geen data beschikbaar met betrekking tot 
vergelijkende studies met de bestaande systemische behan-
delopties voor AA.
Aangezien er geen systemisch medicijn geregistreerd is voor 
de behandeling van patiënten met AA, is baricitinib een 
belangrijke aanvulling op het therapeutisch arsenaal bij deze 
patiëntengroep.

Standpunt 
Op basis van bovengenoemde overwegingen neemt de NVDV 
het volgende standpunt in inzake baricitinib bij alopecia 
areata: baricitinib is geregistreerd voor de behandeling van 
AA. Effectiviteit is in meerdere RCT’s aangetoond. Onder 
bepaalde omstandigheden kan dit middel worden ingezet. 
Nauwkeurige monitoring van therapeutisch effect als ook 

Tabel 1. Monitoring-protocol
start wk 4 wk 12 3-6 m

Screening 

Tuberculosea  +

Zwangerschap +

HBV/HCV/HIVb 	 +

Laboratorium onderzoek

Hb, leukocyten plus leuko diff, trombocyten + + + +

ALAT,	GGT 	 + + + +

Serum	creatinine 	 + + + +

Cholesterol, triglyceriden +  + jaarlijks 	

a  Risico inventarisatie latente TB (NVALT) (https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/tbc-screening_immuunsuppressiva/
risico-inventarisatie_op_latente_tbc-infectie.html), X-thorax, evt. IGRA of Mantoux test

b O.b.v. risico-inventarisatie
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mogelijke bijwerkingen is noodzakelijk. Geadviseerd wordt 
om te starten met 1dd 4mg baricitinib. Zo nodig de dosering 
aanpassen. 

Vergoeding
Ten tijde van het opstellen van dit standpunt wordt bariciti-
nib niet vergoed voor de indicatie alopecia areata. Mochten 
u en uw patiënt de vergoedingstatus niet willen afwachten, 
dan is het mogelijk baricitinib op kosten van de patiënt voor 
te schrijven onder vermelding van de indicatie AA. Uiteraard 
wordt u via de NVDV op de hoogte gehouden van de vergoe-
ding status van baricitinib.

Datum vaststelling: 9 maart 2023 
Datum publicatie NTvDV: nummer 3 (maart) 2023
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