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BESTUURSVERGADERINGEN

e 17/02/2025: 6 aanwezigen - ONLINE

17/03/2025: 7 aanwezigen - FYSIEK (herwerken visie & missie)
26/05/2025: 6 aanwezigen - ONLINE

4/06/2025: 7 aanwezigen - Salons de Romrée, Grimbergen
29/09/2025: 8 aanwezigen - ONLINE

15/12/2025: 5 aanwezigen - Van der Valk, Gent

DAGELIJKS BESTUUR - Annelies Van Dycke - Hannah Stamberger - Barbara Eichperger
7/01 -4/02 - 11/03 - 1/04 - 29/04 - 3/06 - 12/08 - 16/09 - 14/10 - 18/11 - 16/12
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ALGEMENE VERGADERING

AANTAL LEDEN: 31

e 4/06/2025: Statutaire AV - 19 personen aanwezig - Salons de Romree, Grimbergen

Dr. Van Dycke Annelies

Neuroloog - Diensthoofd AZ Sint-Jan
Voorzitter Epilepsie Liga - Bastuurder

—_—— ) —

Dr. Anseeuw Shari

Kinderneuroloog - AZ Sint-Jan Brugge
Lid van de Algemene Vergadaring

. e E—

Dr. Hoogwijs Ine

Kinderneuroloog - UZ Brussel
Lid van de Algemene Vergadering

A S EE—

Dr. Mol Léon

Neuroloog
Lid van de Algemene Vergadering

Dr. Simons Pieter Jan

Neuroloog, Medisch directeur - AZ Voorkempen
Lid van de Algemeanea Vergadering

Dr. Vancaester Evelien

Neuroloog - AZ Groeninge
Lid van de Algemene Vergadering

Dr. Algoet Chloé
UZ Gent

Arts-specialist in opleiding Neurclogie

—— » —

Dr. Coucheir René

Neuropsychiater
Lid van de Algemene Vergadenng

S S

Dr. Mertens Ann

Neuroloog - UZ Gent
Lid van de Algemene Vergadering

.

Dr. Schoonjans An-Sophie

Kinderneuroloog UZA
Bestuurder - Penningmeester

Dr. Stamberger Hannah
Neuroloog - UZA

Bestuurder - Secretaris

Dr. Verhaert Kristien

Kinderneuroloog - Pulderbos
Lid van de Algemene Vergadering

Mevr. Aerts Nele

Verpleegkundig consulent epilepsie - UZ Leuven Epilepsie-referentieverpleegkundige - UZA

Lid van de Algemene Vergadering

S IS

Mevr. Blomme Ann

IKAROS vzw
Bestuurder

N T

Mevr. Freson Shana

Epilepsie medewerker & Preventiewerker -

Zorggroep Zin vzw Hasselt
Lid van de Algemene Vergadering

— 5 —

Prof. Dr. Boon Paul

Neurcloog - UZ Gent - oud-voorzitter van de
Epilepsie Liga
Lid van de Algemena Vergadering

. S E—

Prof. Dr. De Herdt Veerle

Neuroloog - Medisch diensthoofd Meurologie -
UZ Gent

Lid van de Algemene Vergadering

S R

Mevr. Beulens Tessa

Lid van de Algemene Vergadering

S IS

Mevr. Dorme-Blomme Rosanne

Patiénten contactgroep vzw IKAROS
lid van de Algemene Vergadering

L

Mevr. Vanhomwegen Rita

Verpleegster - UZ Brussel
Lid van de Algemene Vergadering

N TR —

Prof. Dr. Carrette Evelien

UZ Gent

S S

Prof. Dr. Em. Van Roost Dirk

Neurochirurg - UZ Gent
Lid van de Algemene Vergadering

S TS

Prof. Dr. Jansen Anna

Medisch codrdinator kinderneurologie,
Kinderneuroloog - UZA

Lid van de algemene Vergadering

Prof. Dr. Lagae Lieven

Afdelingshoofd kinderneurologie,
kinderneuroloog - UZ Leuven

Lid van de Algemene Vergadering

N S E—

Prof. Dr. Meurs Alfred

Meuroloog - UZ Gent
Lid van de Algemene Vergadering

—E— e —

Prof. Dr. Sprengers Mathieu

Meuroloog - UZ Gent
Lid van de Algemene Vergadering

Prof. Dr. Weckhuysen Sarah
Meuroloog UZA

Bestuurder

. —

Prof. Dr. Jansen Katrien

Kinderneuroloog UZ Leuven

Bestuurder

SIS SIS S

Prof. Dr. Macae Jaiver

Leuven Childhood Epilepsy Center, Leuven Brain
Institute, KU Leuven

Neuroloog

NN S —

Prof. Dr. Seynaeve Laura

Neurcloog UZ Brussel
Bestuurder

—E—— e ——

Prof. Dr. Vonck Kristl

Neuroloog UZ Gent
Bestuurder
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WERKGROEPEN

WG Fundraising: E. Carrette, E. Vancaester, A. Schoonjans, H. Stamberger, A. Van Dycke, B. Eichperger (2 vergaderingen)
Uitwerken van concrete acties om te netwerken en fondsen te werven - eind december 2024: lancering actieplatform op de website

WG Cursussen voor neurologen: A. Mertens, A. Meurs, K. Janssen, A. Schoonjans, A. Van Dycke, S. Weckhuysen, H.
Stamberger (2 vergaderingen)
Uitwerken Specialisatie cursus 2025-2026 en Epilepsie cursus 26-27

WG Cursussen voor HV (= WG Psychosociaal): A. Blomme, K. Verhaert, An De Cock, R. Vanhomwegen, T. Beullens, B.
Eichperger (2 vergaderingen)
Uitwerken jaarlijkse Epicursus voor HV

WG Speciale dagen: R. Dorme, A. Blomme, B. Eichperger (8 vergaderingen)
Organisatie Internationale Epilepsiedag 10/02/2025
VIaamse Epilepsie dag 14/03/2026

Uitdaging 2026:
e Trekkers aanduiden in de WG’en
e Blijven samenkomen met duidelijke gedefinieerde doelstellingen per WG

‘EPILEPSIE LIG;’



Onze visie

"We willen een samenleving waarin mensen met epilepsie een volwaardig leven kunnen leiden, zonder stigma, met toegang tot de best mogelijke zorg
en ondersteuning. Wij streven naar een toekomst waarin epilepsie beter begrepen, beheerst en — waar mogelijk — genezen kan worden."

Onze missie

De Epilepsie Liga zet zich in voor het verbeteren van de levenskwaliteit van mensen met epilepsie door:
1.Bewustwording en educatie te bevorderen
2.0ndersteuning te bieden aan patiénten, hun families en zorgverleners
3.Samenwerking tussen mensen met epilepsie en de rechtstreeks betrokkenen, patientenverenigingen, specialisten en instellingen te versterken

4.Belangen van mensen met epilepsie te behartigen
5. Wetenschappelijk onderzoek te stimuleren en te ondersteunen

Aangepast op extra bestuursvergadering 17/03/2025 - goedgekeurd op AV 4/06/2025

EPILEPSIE LIGA
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1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

GUHSUSSE“ Werkgroep: A. Mertens, A. Meurs, K. Jansen, A. Schoonjans, A. Van Dycke, S. Weckhuysen, H. Stamberger

EEG GURSUS 2024-2025

Sessie Datum Onderwerp Lesgever
Inkomsten cursus (1350-1600 / 175-200) € 44000
Les 1 11 okt 2024 | Beginselen in de neuro-anatomie en neurofysiologie Evelien Carrette
Les 2 8 nov 2024 | EEG, normale patronen, varianten en artefacten, epileptiforme afwijkingl Hannah Stamberger Sponsoring (UCB €2900, Angelini Pharma .
Ann Mertens €2600)
Les 3 22 nov 2024 | EEG bij epilepsie volwassenen Lauranne Scheldeman
Kosten (catering, locaties, sprekers,
Les 4 13 dec 2024 | Normaal EEG en EEG bij epilepsie bij kinderen An-Sofie Schoonjans kmvergoeding) €2164.10
Kristien Verhaert
Les 5 17 jan 2025 | Video EEG, aanvalsregistratie bij kinderen en volwassenen Alfred Meurs Opbrengst 2024-2025 €47335.90
Les 6 7 feb 2025 | EEG in de slaap en polysomnografie Stephanie Hod|
Les 7 14 mrt 2025 | Neurofysiologie EP - Praktijk voorbeelden Kristof Verhoeven Opbrengst 2025 20295
Les 8 28 mrt 2025 | EEG op intensieve zorgen en bij andere neurologische aandoeningen | Annelies Van Dycke
TOTAAL AANTAL DEELNEMER
Les 9 25 apr 2025 | EEG bij prematuren en neonati Katrien Jansen O _ S 58
waarvan 18 voor de volledige cursus
Les 10 16 mei 2025 | EEG, magnetische bronlokalisatie, automatische analyse Al Evelien Carrette
Pieter van Mierlo




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

GUHSUSSE“ Werkgroep: Ann Blomme - Marc Tack - Barbara Eichperger

LEREND NETWERK EPI- - ISM GGG ADENTRO

Het Lerend Netwerk Epi+ heeft de bedoeling om 'leren van en met elkaar' rond het thema 'epilepsie’ te bevorderen. Via het Lerend Netwerk
kunnen hulpverleners geinformeerd worden en blijven over recente info mbt epilepsie en willen we een transmuraal kennisdeelplatform
worden.

Doel is om 3x per jaar samen te komen.

Data:
e 11/02/2025 13u00 tot 14u30 - 5 deelnemers: kennismaking

e 10/06/2025 15u30 tot 16u45 - 6 deelnemers: Prof. dr. Marijke Miatton: ‘Epilepsie is meer dan aanvallen alleen’
e 4/12/2025 15u30 tot 16u45 - 18 deelnemers: Ann De Rick, Klinisch psycholoog, "PNEA/FNEA en hoe dit te behandelen”

Uitdaging 2026:
e Bereiken doelpubliek - topics die aanslaan
e Geen trekker id WG

EPILEPSIE LIGA!




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

GUBSUSSE“ WERKGROEP: A. BLOMME, K. VERHAERT, AN DE COCK, B. EICHPERGER

2E EPILEPSIEGURSUS VOOR HULPVERLENERS - UZA

Datum Onderwerp Sprekers

An-Sofie Schoonjans
An De Cock

Kristien Verhaert
Tessa Beullens

6 nov 2025 Epilepsie bij kinderen

Sarah Weckhuysen
27 nov 2025 Epilepsie bij volwassenen Hannah Stamberger

Shana Freson

Opsplitsing kinderen en volwassenen werd gesmaakt.
Elk jaar in een andere provincie.

Uitdagingen 2026:
e Duidelijk doel definiéren
e Doelpubliek definiéren en bereiken

Inkomsten cursus (200)

Kosten

AANTAL DEELNEMERS:
e 13 bij de kinderen
e 7 bij de volwassenen

€1805

€400

EPILEPSIE LIGA




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

GUHSUSSE“ WERKGROEP: A. BLOMME, K. VERHAERT, AN DE COCK, B. EICHPERGER

SPEGIALISATIEGURSUS 2025-2026

Datum Onderwerp Sprekers
Inkomsten cursus (175-200 / 475-550) €5450

22 nov 2025 | Sessie 1 - GENETICA & PRECISION MEDICINE Prof. dr. Sarah Weckhuysen

Prof. dr. An Jansen Kosten €605. 74

Prof. dr. Eric Achten
28 feb 2026 | Sessie 2 - BEELDVORMING Dr. Ahmed Radwan

AANTAL DEELNEMERS:

Tineke Van Vrekhem * Sess!e 1:13
25 apr 2026 | Sessie 3 - NEUROPSYCHOLOGIE Prof. dr. Frangois-Laurent De Winter e Sessie 2: 12

e sessie 3: 11

Heel erg positieve feedback. Super interessant. Weinig opkomst.

Uitdagingen volgende editie - 2028:
e 1 dag ipv 3 halve dagen - congres?
e Doelpubliek bereiken

EPILEPSIE LIGA




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

GRATIS WEBINARS

Datum Onderwerp Sprekers Deelnemers
3 apr 2025 Zwangerschap en epilepsie - Professionelen Dr. Evelien Vancaester 19 ingeschreven - 10 aanwezig
15 mei 2026 | Rijbewijs en epilepsie Mark Tant - Vias 45 ingeschreven - 21 aanwezig
5 nov 2026 SUDEP & Aanvalsdetectie Dr. Annelies Van Dycke 51 ingeschreven - 20 aanwezig
Karel Blomme

Positieve feedback. Opnames zijn te bekijken op ons youtube kanaal: https://www.youtube.com/@epilepsieliga_BE/videos
Rijbewijs & epilepsie: 250 weergaven

SUDEP: 68 weergaven

Aanvalsdetectie: 49 weergaven

Zwangerschap en epilepsie (voor mensen met epilepsie - webinar 2024): 154 weergaven

Uitdagingen 2026:
e |ngeschreven deelnemers = effectieve deelnemers: hoe uitval verminderen? |
e Leden gratis vs niet-leden betalend?




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

INTERNATIONALE EPILEPSIEDAG - 10 FEBRUARI 2025

e focus op delen van persoonlijke verhalen op sociale media

e 42 deelnemende gemeenten voor paarse gebouwen of berichten delen

e Artikel van Shari Piessens in de Zondag

e weinig aandacht van de pers - Wel UZA op vtm geweest voor Purple day 26/03
e standjes in alle UZ'en

e gratis verdelen van pins en kaartjes

e verkoop van lavendel

e 2 grote acties op online platform: Marathon des sables (3210€) - Paars voor Linne (1169€)

Uitdagingen 2026:
e voldoende gemeenten bereiken (jaar van Epilepsie dag voor patiénten)
e pers bereiken

PURPLE DAY - 26 MAART 2025

e Social media campagne
e Gecontacteerd door VTM : gefilmd in het UZA

Uitdagingen:
* meer pers bereiken

MAATSCHAPPII

“Het is leven met veel schaamte en
vooroordelen”: Fotomodel Shari
Piessens doorbreekt taboe op
vooravond van wereldepilepsiedag

10 februari 2025 - Internationale epilepsie dag

2N

-

In elke straat

woont een persoon
met epilepsie

Weet jij hoe je kan helpen?

Er bestaan weel verschillende aanvallen.
Bij de meeste sanvallen kan je niet veel doen.
Enkele tips om te helpen zijn:




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

AANWEZIG OP:

INFORVOND LEVEN MET EPILEPSIE - KRARINEM - 7/05/2025

Sprekers: Dr. Laura Seynaeve & Marc Triffin (IKAROS vzw)

Deelnemers: 20 tal
2-talig

Patientendag 5
voor kinderen ¢
met epilepsie
en hun familie

ZATERDAG 4 OKTOBER 2025
UZ Leuven, campus Gasthuisberg

STANDJE OP PATIENTENDAG KINDERZIEKENHUIS LEUVEN - 4/10/2025

EPILEPSIE LIGA




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

DE WARMSTE WEEK - VLAMMEN VOOR MENSEN DIE ONZIGHTBAAR ZIEK ZIJN

\’ ) ._‘1]' _

Viam meewxoor mensen
die onzmhtbaar 2|ek zijn

\Y/g¥

[ Studle- & werkcoach
Voor (jong)volwassenen met epilepsie

) - AR L |
E8EE scan de code en

e

Studie- & werkcoach

voor (Jonng'olwasSann /
D e * 64 kandidaten - 8 uit geselecteerd (online 1e selectie) - 3 fysiek 2e selectie ~ An Van Goey
0,5VTE voor 1 jaar

e 47000€ voor project + podcast

i
AEPILEPSIE LIGAJ
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VLAMMEN VOOR MENSEN DIE ONZIGHTBAAR ZIEK ZIJN

e Eigen actie: de warmste voeten

o 432 paar kousen verkocht - opbrengst van 3240€: werd doorgestort naar DWW
e Opname het Warmste licht op PLAY: Shari Piessens
e Miniconcert van Metejoor en zijn zus Leez voor mensen met epilepsie

EPILEPSIE LIGA
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1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

OVERZICHT GOMMUNICATIEKANALEN

WEBSITE FACEBOOK INSTAGRAM NIEUWSBRIEVEN LINKEDIN YOUTUBE

+- 27K bezoekers 3617 volgers 836 volgers 1776 adressen Bedrijfspagina +-410 abonnées
+-350 volgers 20 videos
Ongeveer hetzelfde +- 150 berichten +-135 berichten 12 nieuwsbrieven
als vorig jaar Beleidsmedewerker Voor de rest
+-30% opens +-410 volgers weinig mee bezig

Te weinig berichten
- te weinig kennis -
te weinig tijd

‘EPILEPSIE Lléi,



1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

WEBSITE

4 Paginapad en schermklasse ~ + - Weergaven Actieve Weergaven Gemiddelde Aantal gebeurtenissen Organische Google-zoekopdracht ~ + < Klikken in ‘”ga:f:;i:j:’;fn

gebruikers per actieve engagementduur Alle gebeurtenissen =~ | | e

gebruiker per actieve Totaal #0ad

gEhI"Uik'EI' 100% van totaal

1 epilepsie liga 1.377 (19,49%)

Totaal 72,890 274469 2.65 1rm 165 303.738 2 epllepsieliga ———

100% van totaal 100% van 1otaal Gem. 0% Gem. 0% 100% van totaal
3 pnea 195 (2,76%)
1 ! 16.762 (23%) 4.092 (14,9%) 4,10 1m 33s 37583 (123™%) 4  finid 182 (2,58%)
nlfleven-met-epilepsie/rijbewi . ijgeschiktheid epilepsi :

2 ';I : s IS e 413 (578%)  3.189 (11.61%) 132 33s 21,348 (7.03%) 9 Mlsechikinet epapels el

J ngEE e 6 epilepsie liga rijgeschiktheid 137 (1,94%)

3 /i 2.637 '[3-'52:53} 1.772 I:EI.-":I 5'5'5]' ‘-4"; 265 13.297 [4-35%}' 7 epilepsie en autorijden in belgié 127 (1,8%)

-ig-epi i i 8 Id epilepsiedag 2025 111 (1,57%

4 ‘r“"""'ai: 2 :""E"s'” functionale: 1.778 (2.44%) 1.389 (5,06%) 1.28 1m 03s 8.925 (2.94%) il i {157%)

aanvailen-inea-pnea 9 epilepsie rijbewijs 109 (1,54%)
/nlfleven-met-epilepsie/levensstijl-

= en-veiligheid/detectiesystemen 1.080 {I-JE%} 970 (3.53 ?3::' 1.1 47 5 2.496 [lﬂll.:ﬁ'ljII 10 internationale epilepsie dag 2025 99 (1,4%)

Nieuwe gebruikers van @ -~ o=
............................... EFILEPSIE LIGA ‘Woat is eplopaio? Loven mat oplepiia Profossionadon Halp mbo Crvde Nl
2K Primaire kanaalgro... ¥ ¢
- Wisegirven  BEedken  Venwfdoren  Revises
H PRIMAIRE KANAAL.. NIEUWE GEBRU...
— sk || T T A -
Organic Search 15K
K . elp ons onze doelstellingen te verwezenlijken door een actie te starten
Direct 8,9K ]
500 _— p ons actieplatform.
. Referral 1.3K Elke steun, opwel ier ook, maiakt échteen verschil.
01 01 01 01 0 fraarieSoct
jan apr jul okt Organic Social 865 —
— Vorig kalenderjaar = = Vergeleken custom bereik Paid Social 713 \
- EPILEPSIE LIGA




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

SOGIALE MEDIR - FAGEBOOK

Het aantal klikken, tikken of swipes op links
binnen je content, waaronder advertenties.
Content kan indelingen omvatten zoals berichten,
verhalen en reels die hebben geleid naar
bestemmingen of ervaringen, op of buiten Facebook.

Het aantal vind-ik-leuks of reacties, opslagacties,
opmerkingen, deelacties en antwoorden
voor je content, waaronder advertenties.

Content kan indelingen omvatten zoals
berichten, verhalen, reels en meer.

Aantal keren dat pagina
of profiel werd bezocht

|
|
—— Volgers @ & Exporteren v Bezoeken @ Klikken op link ® Interacties met content @ & Exporteren w

= 150 BEHIGHTE“ 408 1 ar3% 13,7 d. »2ma% 3,4d. sasx 13,4 d. 220
2024- 3209 . : § =

& Exporteren w & Exporteren w

1d. 100 1d.
10
500 50 500
o 5 o , 0 o
1jan 1 Apr 20 jul 28 Okt 1jan 1 Apr 20 jul 28 Okt 1jan M Apr 20 jul 28 Okt 1jan 1 Apr 20 jul 28 Okt

Facebook-volgers Facebook-bezoeken Klikken op Facebook-links Interacties met content

() Populaire content op basis van weergaven Content promoten Alle content bekijker

Betaald aan advertenties:
2023=€491,96

2024 = €381,12 o=y JC5

(o
- T T e R T
e o brrde ey, 1 e p b

2025= €383.34 ——_—

i el . e N -

T R I R
] T Y ]

E L B WA S I L S A
B mm T RN W Y 1 ey

-

‘-‘-"\-—_.F:

Proficiat met jullie

Vandaag is het Ben je neuroloog, W Groot nieuws! @ Binnenkort is het weer
award!! Dubbel en di... Internationale... verpleegkundige,... De Epilepsie Ligais... zover -9 februari 20...
Vrijdag 3 januar 22:27 # Maandag 10 februari 7:07 # Donderdag 4 september & Maandag 29 septembaer Zondag 7 december 9:02
g7 17:02
©319d @283 @ 31,2d. w151 ©206d W54
®14 » 29 ®9 » 167 ®225d. @37 °o0d @129 ® 10 * 47 EPILEPSIE LIGA|

®1 * B

Ll * 53




1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

SOCIALE MEDIA - INSTAGRAM (@)

2025: 836 vnlﬁEns (o) Populaire content op basis van weergaven Content promoten Alle content bekijke

+-139 BERIGHTEN
2024: 538 VOLGERS

X~

HET 154 LM DXA G
INTERNATIONALE
EPILEPSIEDAG

Omg! Dank u Jens Vandaag is het #Hepilepsieliga Binnen exact een
@jensdendoncker di... Dendoncker W 4 Internationale... Hepilepsie #neurolog...  maand is het W...
Vrijdag 3 januari 20:51 Maandag 10 februari 8:17 Maandag 10 februari 7:07 Woensdag 26 maart 19:49 Vrijdag 10 januari B:12
e574d. W16 @ 308d w247 e 9.35d. ¥ 103 ® 62d. w148 @ 5,3d. w55
®0 0 ® 13 + 62 L& » 54 8 + 16 LI + 26
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1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

10 februari 2025 - Internationale epilepsie dag
des Wat is SUDEP? Contacteer ons

In elke straat

el o e o
woont een persoon 18l s ey e g - i&“ﬁ%‘”
1.Nieuwe folder SUDEP (2500 ex) met epilepsie L S
2.Herdruk kaartje "Weet jij wat je moet doen?' (1000ex) AWt s s i sl st b e e ) @

Help mes bouwen aan een betere
toekamst voor mensen met epilepsie

3.Flyer I[ED (2500 ex) & affiche IED (100ex) s, RS

" tips om e belpen bij ok n thin: Hoe wask SUDER in Belged voorkome i modlife te regpen

By een ronisch-clonisehe aanval rack je buiten errdat v vadk peen Juscpriie woedt ukgrvoerd. B overdigens

K tk t. 1. FOCALE AANVALLEN MET EWRISEINTL A WOl O O grand, verkramal en wan mensen met eplepiie bRt e doodscorraak dan vask
' e rS a a r J e O O eX VERMINDERD BEWUSTZIN goat schokien met je lichoom. Meestol stopt “onirekend”. Een deel hienvan & vercarzaald door SUCER.

E GanvG] o een pOGr mituten.

verporraken een doling vea het bewustain en

.
E k t 2 O witen zich in verschilfende awtomatismen, by, = Bl kalm
' p I ra n X eX smukken, plukken aon kleding, rondlopen, = Zoag dat de persaon gich niet kan
Ferhoside bewegingen, .. kwetien
= Draai de persoon indien mogeljk op nmjn
» Leid de persoon rustig weg uit gevaarlijke 1ij om de ademhaling te Organisesr son sctin of doo sen gif
situaties wergemakkelijien,

« Stel de persoan gerust na de aanval

BIGI bij de perioon 1ot volledig herstel
wan het beveustrijn
= Steek NOOIT lets in de mond

2, GEGENERALISEERDE AANVALLEN
M, ABSENCES

-‘L L = Hou de schokkende bewegingen NIET
Ep iiEpSfE nga VZW versorroken een kortdurend Bewustainsveries en tegen of verplagts de persoon niet TENZI
aien eruit ais ‘dogdromen’. EF PEVEAF iS. v At v O
C. Heymanslaan 10 . " + Geef NOOIT ta-drinken tidens de anal et b o 1 el G P s v
9000 Gent Zou jij weten + Leid de porsoon rustig weg uit gevaarlijle « Indien de aanval langer duurt dan § min Al 3 b
Og 332 57 95 P siuaties fen je kent de normale duur van de
. A T wat je moet doen + Stel de persoon gerust na de aanval aarwval niet) BEL dan een Tiekenwagen.
info@epilepsieliga.be wanneer iermand

[plapuscentactqnsap
e gL g bt by
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1. BEWUSTWORDING & EDUGATIE

EPIKRANT

In samenwerking met IKAROS vzw op 420ex

EPILEPSIE LIGA
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EPILEPSIE LIGA

Epikrant =

PECMALOUIS TG - RGNS K] - SeTR OIS - AAJ - E0G - BIPT DR - AGHTIRANTIOR GENT X - 0G0 GEMT - POGOSNR

Een ugane v B Epdopaio Ligh on
de Epdoprocontactiroen IRARDS vw

Belang van je Minder bekende
gedetailleerd verhaal symptomen van ¢ -Plots onverwacht
voor juiste diagnose _; epileptische aanvallen : overlijden blj epilepsie

g

1."{ s

' EPILEPSIE LIGA
Ep IKra nt

i TUOMT - AR 43 - ALARATE 43 ot -

De rol van genetica
in epilepsie

e 2

v
Een witgae van de Eplepsie Ligs en
6 EpMpEstant IR0 IHARDS wiw
AN GENT T W G - OIS

sie bij kinderen Praten over SUDEP
is meer dan i waarom het
vallen hebben | belangrijk is




2 . ONDERSTEUNING

HOOFDKANTOOR

BELEIDSMEDEWERKER

Barbara Eichperger - 0,6 VTE
Hoofdkantoor Gent

Beantwoorden telefonische vragen
Hulpvragen via mail / website (55)
Doorverwijzen naar juiste partners
Opsturen van documentatie (meest gevraagde folders: Gids voor allen, Rijbewijs
folder, Hé, mijn hoofd) - boekjes in mindere mate
o 2024: 45 bestellingen
o 2025: 75 bestellingen
o 2026: nu al 60 bestellingen
Website up to date houden
Sociale media
Nieuwsbrieven
Inschrijvingen activiteiten

EPILEPSIE LIGA!




2 . ONDERSTEUNING

EPILEPSIEWERKING LIMBURG

e Curatief (intake, therapie, overleg)
e Preventief (Campagne, deelname beurs, lezingen,
opsturen brochures, ...)
e Administratie & beleidsoverleg
- Totaal Limburg +- 100uren

Samenwerking stopgezet in 2026.

MARTSGHAPPELIJK WERKER
LIMBURG

Shana Freson 0,2 VTE

EPILEPSIE LIGA




J . NETWERKING

PATIENTENVERENIGINGEN
m Epicentrum - Limburg

CENTRUM
LIMBURG

A
gAY
A IKAROS vzw - Oost-Vlaanderen
IKAROS -

18/11/25:1e meeting met IKAROS vzw om samenwerking met de Epilepsie Liga opnieuw uit te schrijven.

EPILEPSIE GERELATEERDE ORGANISATIES

Lid van:
e ILAE Uitdagingen 2026:
e IBE e meer inzetten op uitbreiding netwerk en samenwerkingen om bereik en
e Nederlandse Epilepsie Liga impact te vergroten - WG beleid: openbaar vervoer (moet overkoepelend
e BBC zijn)
e Fundraisers Belgium

Ligue francophone contre I'épilepsie

EPILEPSIE LIGA!




4 . BELANGEN BERRRTIGING

Een zorgpad op maat van mensen met epilepsie

f

m & oo [
Een zorgpad op maat van
mensen met epilepsie

Uitnodiging

Sign Petition change.org

POLITIEK FORUM

31 JULY 2025

De zorg verbeteren voor
mensen met zeldzame en

@ info@epilepsie.. 10 Comments

Teken onze petitie voor een zorgpad

Schrijf je in via

moeilijk te behandelen epilepsie:

deze QR code
op maat van mensen met epllepsm een collectieve uitdaging
. Gezien de menselijke, maatschappelijke en o
668 handtekeningen ik s e i Patiénten met zeldzame en
. complexe vormen van epilepsie, nodigt het moeﬂuk te behandelen

F ran Sta | |g en — 1 3 65 platform REBELEPSY, een coalitie van experts, : 2
verenigingen en patiéntvertegen-woordigers en epilepsie streven naar een
partner-organisaties, u uit voor zijn eerste

palltiek forum betere levenskwaliteit.

Waarom deelnemen?

* DOntdek de belangrijkste uitdagingen en prioriteiten volgens REBELEPSY en haar
partners

* Ga in gesprek met experts, patiénten en beleidsmakers
* Draag bij aan concrete oplossingen om het leven van betrokkenen te verbeteren
+ Geef een duidelijk signaal aan de politiek

i
In samenwerking met @EPTCARE ' = J’{“—é EF'rLEPSIE.

o [l
L
' ¥ Inspired by patients, Mfé
Dit event wordt ondersteund door "2 Driven by sci i LuvaNova

WYl 10 oL N Bl

EPILEPSIE LIGA



9 . WETENSGHAPPELIJK ONDERZOEK

EPI-GUP 14/10/2025

The Core - UZ Gent
e 8 kandidaten waarvan 5 geselecteerd

Kosten (fotograaf €750) € 2752.49

Steun KBS - Fonds Jeanne

° I 2
60 aanwezigen Vanhaute €2000

e 5 juryleden
e 3 prijzen

1e prijs: Cuypers Karlijn - “New insights into developmental encephalopathy: iPSC-
derived neuronal co-cultures of glutamatergic and GABAergic neurons to study KCNQ2
gain-of-function variants” (UAntwerpen)

2e prijs: Haegeman Laurens & De Viaene Jana - “De verschillen in noden op viak van
transitie bij patienten met epilepsie: een kwalitatieve studie” (UGent)

3e prijs: Seghers Robin - “Noden van jongeren met epilepsie en hun ouders in de
transitie van pediatrische zorgdiensten naar zorgdiensten voor volwassenen” (UGent)

Jury: Dr. Evelien Vancaester (AZ Groeninge), Dr. Annelies Van Dycke (AZ Sint-dan
Brugge), Dr. Frederik Leys (UGent - Imec), Tessa Beullens (UZA), Ann Blomme (vzw
IKAROS)

Uitdagingen 2026:
¢ \/oldoende deelnemers bereiken

@

IB Koning

EPILEPSIE LIGA
Samen werken aan een betere samenleving

Boudewijnstichting




9 . WETENSGHAPPELIJK ONDERZOEN

VERSPREIDEN OPROEPEN

pera FACLILTEIT POLITIEKEEN

e SOCIALE WETENSCHAPPEN

Op naar een betere overgang van kindzorg naar volwassenzorg!
Gezocht: Jongeren (16-25 jaar oud) met een chronische aandoening

Help ons een beter zicht te krijgen over

hoe behandelingsbeslissingen gemaakt
worden en help zo de zorg te ve?beteren.

Met 10 minuutjes van jouw tijd help je ons en andere jongeren met chronische

aandeeningen een grote stap verder bij de overgang van kindzorg naar volwassenzorg.

Vul deze online vragenlijst in!

Wat?

wig?

= U kend 18 jar of coder

n U Eveelt oibepeier

& U0 et nivadlisn miet sen vimsinderd
berwistzin

o U bl minimum 1 aansal per week

= Ukan belrousbas aargeven dal ueen
aanval beeelt gebad

o U begrigd voldosnde geschreven en
gesproken Nederlands

= U kan minsters 100m wandelen

WANNEER?

S Vanal novesmber 2024
: Theiis of op een andene locts

WAT?

= T alspraken st oom ondororker
= Gedurersde 1 maased:
& Dragen van oen bewogingsmeler
o Dagelijis twee kit gedurende 5 min
b S e Rartlegas| abalbest (et
eon borstbandk
# Dapelijis cen ochberd en
avondviagenlipt invallen op een
smariphors
= FS-tracking om uw ompeving in kaarl
te brengen

Mail bel of scan de Of-code 5
o wi R contact mel g -
o

Julie.DeloballeghliGent ke
SO WAL

Maet deze studie trachten we af te toetsen of jongeren met een chronische aandoening,
die onder begeleiding zijn van een vertrouwd team aan artsen en andere zorgverleners
binnen de kindzorg, zich klaar voelen voor de overgang naar volwassenzorg.

Hoe?
Kopieer de link of scan de QR-code & vul de vragenlijst in.

https:/lugent.qualtrics.com/jfe/form/SV_2txchMGnEDtiARw

Meer weten?
Deze masterproef kadert binnen het COCCOS-project van de universitait
Gent.
Check de COCCOS-studie op

@Q:[‘.!:('.::!:(.\H__.'J'I!(;.Eﬂ'?.('. ek
@ www.coccos.be

Het doel van deze studie:

Een beter inzicht krijgen in hoe behandelingsbeslissingen momenteel worden
genamen in de Belgische Klinische praktijk,

Wie kan deelnemen?

ledere persoon boven de 18 jaar, die het voorbije jaar ean
keuze heeft moeten maken over zijn behandeling of zorg,
woonachlig te Belgie.

Hoe deelnemen?

« Vul onze online vragenlijst in en laat uw stem horen!
o Beschikbaar in het Mederlands, Frans en Engels
« Het is snel, eenvoudig en uw inbreng kan de zorg
optimaliseren.
« Scan de QR-code en doe vandaag nog mee!

@ Contacteer Elise Schows 100! U YTigen omirent dexe studie
[E-email:

Tel-+32 16328491
nt

Deze studie werd goedgekeurd door de Scan de QR-code!

ONDERSTEUNEN ONDERZOEK - LETTER OF SUPPORT

e Wearable EEG in beleid van absence epilepsie - UZ Leuven
o | etter of support for the FWO SBO-E project OptoSeize
e onze steun voor de FWO-aanvraag voor de aanschaf van de ultra hoge-resolutie NeuroEXPLORER PET-camera.
e Support KU Leuven C2E application C2E/25/035, Prof. D. Copmans
Nog andere?

EPILEPSIE LIGA




e Fondsenwerving / sponsoring - databeheer / CRMsysteem

e | oonkost - Overhead en BTW

e Uitbreiding activiteiten impliceert ook uitbreiding personeel

e Actieve werkgroepen - Inzetten op 1. beleid: doelstelling openbaar vervoer tegen 2029 - 2. Awareness film 2028
e AV van groot belang om onze activiteiten/cursussen te verspreiden

e Meer pers bereiken

e Grote publiek bereiken via film Testament.be en film ism UCB (IED 2028)

TOEKOVIST

e Februari 2026 - Start nieuwe collega (1 jaar) - 0.5 VTE An Van Goey - Projectmedewerker
e Juni 2026: CRM systeem via Odoo

e September 2026: Affiche-actie bedrijven

e September 2026: flyer scholen

e December 2026: Nieuwe flyer ‘1e aanval en nu?’

e Januari 2027: Actie apothekers Internationale Epilepsiedag

e |[ED 2028: Film UCB

e Januari 2029: Beleid - Openbaar vervoer

‘EPILEPSIE LIG;,



AGENDA:
e 15/01/2026: Rebelepsy
e 9/02/2026: Internationale Epilepsie dag
e 16/02/2026: Rondleiding MSK
o 28/02/2026: NIEUW: 3-delige specialisatiecursus - Sessie 2: Beeldvorming - UZ Leuven
e 6-7/03/2026: Kangoeroebeurs Gent
e 14/03/2026: 10e Vlaamse Epilepsiedag voor mensen met epilepsie en hun omgeving - Provinciehuis Leuven
e 26/03/2026: Purple day
o 25/04/2026: NIEUW: 3-delige specialisatiecursus - Sessie 3: Neuropsychologie - UZ Gent (ook voor paramedici)
e 18/05/2026: Gratis rondleiding MSK
o 25-31/05/2026: Epilepsy Awareness Week
e 16/06/2026: Online getuigenis - Boyan Van Merwijk
e 1/07/2026: Deadline inschrijven Epi-Cup
e 13/10/2026: Epicup Soirée 3e editie - UZA
e 16/10/2026: Sudep action day
e 31/10/2026: Epilepsie Cursus sessie 1 — UZ BRUSSEL - Semiologie en classificatie van epileptische aanvallen en syndromen
o 28/11/2026: Epilepsie Cursus sessie 2 — Communicatieloft GENT - Etiologie
e Datum nog vast te leggen najaar: Epilepsie cursus voor HV

EPILEPSIE LIGA

"


https://www.epilepsieliga.be/nl/internationale-epilepsie-dag-2026
https://www.epilepsieliga.be/nl/leven-met-epilepsie/activiteiten/rustige-rondleiding-msk
https://www.epilepsieliga.be/nl/leven-met-epilepsie/activiteiten/rustige-rondleiding-msk
https://www.epilepsieliga.be/nl/cursussen/specialisatiecursus-2025-2026
https://kangoeroebeurs.be/
https://www.epilepsieliga.be/nl/10e-vlaamse-epilepsiedag
https://purpleday.org/
https://www.epilepsieliga.be/nl/cursussen/specialisatiecursus-2025-2026
https://www.epilepsieliga.be/nl/leven-met-epilepsie/activiteiten/rustige-priverondleiding-msk-voor-mensen-met-epilepsie
https://www.epilepsieliga.be/nl/epi-cup/epi-cup-2026
https://sudep.org/events/sudep-action-day/
https://sudep.org/events/sudep-action-day/
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