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OWIMAGNES EN EVENEMENTEN




INTERNATIONAL EPILEPSY DAY -
LET’S SHINE A LIGHT 8 februari 2021

Op meer dan 5o locaties kleurde een gebouw of monument paars

O.a:
CAMPAGNES EN - aCC De Factorij in Zaventem
EVENEMENTEN - Gemeente Affligem

- Gemeente Beersel
- Ghelamco arena

- Gemeente Haaltert
- De Werf-Aalst |
- Sint-Lievens-Houtem
- Gemeente As
- Stad Brugge
- Stad Deinze
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Gemeentehuis kleurt paars voor
Home > Nieuws > Nieuws uit Boutersem > Monumenten kleurden paars in Boutersem epilepSiEdag
Monumenten kleurden paars in Boutersem

9 februari 2021 | 13u51 | Gepost door christian.henn...  Deel dit artikel o o @ @

Leiespiegel kleurt paars voor
Internationale Epilepsie Dag

BOUTERSEM

[i7d De stad Deinze steunt de Internationale Epilepsie Dag door het
dienstencentrum Leiespiegel in het paars te kleuren.

Anthony Statius 03-02-21, 14:31 Laatste update: 03-02-21, 14:43

De Internationale Epilepsie Dag wordt sinds 2015 georganiseerd op de tweede
maandag van februari. Jaarlijks wordt aan de hand van een bepaald thema
aandacht gevraagd voor epilepsie, ook gekend als de vallende ziekte. Dit jaar
valt deze dag op maandag 8 februari.

oor de gelegenheid kleurde het gemeentehuis paars. — €
GEETBETS/HULDENBERG

“Stad Deinze doet mee aan de oproep ‘Let’s shine a light for epilepsy! - m::;::sg:bi:?zozx om 13:39 Q ° O
Internationale Epilepsy Day 2021, zegt Conny De Spiegelaere (CD&V),
schepen bevoegd voor Welzijn. “Deze instanties roepen op om gebouwen,
monumenten en plaatsen paars te kleuren om zo aandacht te vragen voor
epilepsie. Want paars is de Internationale kleur voor epilepsie. Op maandag 8 Op de internationale epilepsiedag op maandag 8 februari kleurden de monumenten
februari kleuren wij dienstencentrum Leiespiegel in het paars.” paars in Boutersem. We pikten er de kerken van Vertrijk, Willebringen en Neervelp uit.

Epilepsie is wereldwijd de meest voorkomende chronische hersenaandoening. In Belgié heeft
1 op 100 mensen epilepsie. Dit jaar werd er opgeroepen om zoveel mogelijk monumentale
gebouwen, standbeelden, enz. paars te verlichten, onder de noemer “Shine a light”.




DENKDAG ALGEMENE VERGADERING

15 oktober 2021

22 deelnemers

La Traverse Merelbeke

CAMPAGNES EN

EVENEMENTEN Prioriteiten 2022 vastleggen




START EEG-CURSUS 26 november 2021

25 deelnemers — 10 lessen:

Opbrengst: 36000¢€ + 995¢€ lidgeld
CAMPAGNES EN Kost: soo0€ onkosten lesgevers.

EVENEMENTEN




ARTIKEL MET PROF. BOON IN CHRONISCH ZIEK
(MEDIAPLANET) 1 december 2021

Zowel online als in de papieren vitgave = Oplage 62.000 exemplaren /
bereik 270.000 personen.

CAMPAGNES EN

EVENEMENTEN

Nieuwe behandelingen
geven hoop aan 60.000
Vlamingen met epilepsie

Ong 1% van de bevelking hesft spilsgsi

Dat komt neer op zo'n 80,000 Viamingen

van alle beeftijden, Het is daarmee één van de
" " N N N

Mhmm-;nm

15 de activitelr daar meestal immers abnor-
maal. Daarnaast zoeken we met een M2 naar
afwijkingen in de hersenstructuur”

Over welke behandelingsmogelijkheden
beschiktu

itpact huaft op het persoonBjk, rolstictivs on
professioneel leven van patidnten,
Teket: Joris Handrioks

“We stellen de diagnose van epilepsie wan-
neer je twee of meer eplleptische aanvallen
hebt gehad”, vertelt prof. dr. Paul Boon,
diensthoofd Meurclogie bij UZ Gent en voor=
zitter van de Epilepsie Liga. “Zo'n aanval is
een verandering van je bewustzijn, gedrag
en emoties dle wordt vercorzankt door een
abnormale elekrrische ontlading ter hoogre
van je hersenschors. Daarnaast spreken we
ookover epilepsi nacenecrst

val blijkt dat je een heel grote kans helbt om
naog aanvallen te krijgen door een aantoons
baar hersenletsel of zeer abnormale elekiri-
sche activiteiten in de hersenen. Wanneer
cen patiént na cen of meerdere aanvallen op
consultatie komt, meten we met éen clek-
ire=encefalografie (EEG) de hersengolven
ter hoogre van de bultenkant van de schedel.
ok wanneer patiénten geen aanval hebben,

7
"Er ziin momenteel ongeveer twintig medi-
cijnen die via verschillende mechanismen
het optreden van aanvallen minder waar=
schijnlijk maken. Helaas brengen deze soms
ook bijwerkingen met zich mee. Na twee
pogingen met zulke medicatle hebben we
65% kans dat de patiénr geen aanvallen meer
zal hebben en geen grote bijwerkingen heeft
als hij of zij dexze dagelijks inneemt.™

Wat metde andere 35% dic cok dan
Hog

ingreep aanbieden waarbij we de plek waar
de abnormsle elekirische activiteit begint,
wegnemen. Daarnaast kunnen we ook een
apparaatie inplanten dat elekirische strooi-
ples afgeeft om specifieke hersendelen of een

“Dieze patiénten dienen te worden opgevolgd
door een neuroloog (of kindemeuroloog)
mel specificke expertise in epilepsie of in
dén van de twee epilepsierelerentiecentra in
Vlaanderen (in U¥ Gent en UZ Leuven). Daar
nemen we deze paticnten op en registreren
hun aamvallen met camera’s ep continue EEG.
Hierdoor kunnen we beler begrijpen over
welk soort aanval het gaat, maar ook waar in
dehersenen deze ontsraat, Voor sommige van
deze patiénten kunnen we een chirrgische

1w te stimul

‘Wat zijn de nieuwste ontwikielingen
inde behandeling van eplepsie?

"Drankzlj een beter begrip van bepaalde vor=

‘We hopen om
in de toekomst
het epilepsie-
probleem

van heel wat
paliénten

op te kunnen
lossen door
genelische
behandelingen.

Prof. dr. Paul Boon

CIERSTHOOFD HEUROLLDIE
\ZENT ENVOOREITTER:
E3|LERSEE Ljan

andere aandoeningen kan gebruiken om epi-
lepsiepatiénten te helpen. Bij bepaatde vormen
van epilepsic wordt steeds duideliker wat de
genetische oorzaken ziin, We hopen dan ook
om In de toskomst het epllepsieprobleem van
heel wat patiénten op te kunnen lossen door
genetische behandelingen. Tot slot werkt men
volop aan stimulatoren die nict meer hoeven te
wozden ingeplant, maar pewoon of het hoofd
kunnen worden geplaatst, of stimulaioren die

men van epilepsie en syndromen die gepaard

ni mieafgeven” m

gaan met epileptische aanvallen komen ernog
steeds nicuwe geneesmiddelen bij die zich
richlen op seer specilicke palignlengroepen
(bijvoorbeeld de ziekie van Dravet), Bovendien
gebeurt er ook heel war onderzoek naar hoe
men reeds b de ge iddelen voor

&z
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INHOUDELIJKE WERKING




INHOUDELIKE

WERKlNG Shana Freson Lies Coudenys Claudine Van Daele
West-Vlaanderen Oost-Vlaanderen

EPILEPSIE
MEDEWERKERS

Belinda Soumoy Gwen Maris Barbara Eichperger
Antwerpen Vlaams-Brabant Hoofdzetel (1/6/21)
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CURATIEF LUIK
INn uren

B Overleg

B Lange telefoons,specifieke mails, ...

B Cliéntadministratie, korte telefoons,

W Kortdurende consultaties

® Langdurige consultaties

Overleg: 16%

Langdurige
consultaties: 32%

Lange
telefoons,specifieke
mails, ...: 15%

Kortdurende

consultaties: 11%
Clientadministratie, korte

telefoons, ..: 26%



R Aantal kortdurende begeleidingen = 117

INHOUDELIJKE
WERKING g{ Aantal langdurige begeleidingen = 69

CURATIEF LUIK

N
S;\R’{z Geholpen via telefoon, sociale media of mail - 278




ONTMOETINGSDAGEN

* 2 xonline epilepsie café: ontmoeten van lotgenoten

en laagdrempelig contact met professionelen ikv epilepsie (online)
- 26/04/2021 West-Vlaanderen
- 14/06/2021 Limburg

INHOUDELIJKE
WERKING

(+-20 personen bereikt) . Epilepsie Liga

Gepubliceerd door Beheerder Epilepsie Liga @ -
1 november 2021-Q

£ Gratis live-praatnamiddag/praatcafé te Gent - Sint-

* 3x live ontmoetingsnamiddag Bavohumaniora

% Zaterdag 13 november van 14u30-17u

P R EVE NTl E F L U I K - 23/10/2021 Kortrijk - Uranus /" Info en inschrijven: Epilepsiecontactgroep IKAROS vzw - mail:
9 ikaros@skynet.be
13/11/2021 Gent - IKAROS vzw #epilepsie #PratenHelpt #epilepsiegroep #contactgroep
9 22/11/2021 Hasselt _ Epicentrum #epilepsieliga #lkaros #oostvlaanderen

(+-40 personen bereikt) EPILEPSIEGROEP-IKAROS. BE

ﬁ Start | Epilepsiegroep IKAROS
Ben je ouder van een kind met epilepsie? Of heb je
ﬂn zelf epilepsie, je partner, familielid, vriend? Of heb je
o als jongere met epilepsie heel wat vragen of nood aan
IKAROS een babbel? Of ben je al of niet beroepshalve
Vl geinteresseerd in epilepsie? dan kan je terecht bij...

* Infosessies scholen/bedrijven
- 5 (350 personen bereikt)




Top 5 pagina’s

. . Unieke . . .
Pagina Paginaweergaven pagi os Gem. tijd op pagina Instappunten ~ Bouncepercentage Uitstappercentage

I N H O U D E L I J K E 96.962 78.226 00:01:18 41.741 69,04% 43,05%

% van totaal: % van totaal: Gem. voor % van totaal: Gem. voor Gem. voor

100,00% 100,00% dataweergave: 100,00% dataweergave: dataweergave:

(96.962) (78.226) 00:01:18 (41.747) 69,04% 43,05%

WERKING
12.546 8.391 - 7.732

.S (12.94%) (10.73%) 00:00:40 (18.52%) 33,20% 35,86%
- i i 7.057 b6.172 N eT 577

W E B S |_I_ E . faanvallen-van-epilepsie 7.28%) (7.89%) 00:03:56 (12.40%) 76,96% 72,03%
4,719 4.460 5 4,144

. [/SUDEP (A87%) (5.70%) 00:05:04 (3.93%) 90,97% 88,13%
i i i 4181 3.637 7 3121

. fduur-rijgeschiktheid @31%) {465%) 00:02:49 7 48%) 74,82% 69,31%
3.326 2.921 7 1.867

. [grote-aanval BA3%) (3.73%) 00:02:14 (4.47%) 86,72% 62,36%




Demografie: overzicht

Alle gebruikers
100,00% Gebruikers

Belangrijke statistiek:

Leeftijd

25%

34,09% van totaal gebruikers

Gender

1jan. 2021 - 31 dec. 2021

M female M male

33,95% van totaal gebruikers

Locatie

Land

1. Belgium

2. Metherlands

3 United States

4. China

5. Germany

6. France

7. Suriname

8. Sweden

9. United Kingdom
10. Spain

Acqguisitie

Gebruikers

33.220
% wan totaal:
100,00%
(23.220)

17.283
(31,80%)

12.798
(38,36%)

1.064
(219%)

481
(1,44%)

195
(0,58%)

115
(034%)

102
031%)

99
(030%)

80
(0,24%)

76
(0,23%)




® Gebruikers

600
400
200
/r
maart 2021 mei 2021
Gebruikers MNieuwe gebruikers

33.220 33.184
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Aantal sessies per gebruiker Paginaweergaven

1,26 96.962
wly et - l '

Gem. sessieduur Bouncepercentage

00:01:43 69,04%
T R A

Juli 2021

Sessies

41.739
»H-F-L‘L—MMW

Pagina's/sessie

2,32
srtmte ks i s Mdsndiryeoongin

september 2021 november 2021

M New Visitor [ Returning Visitor




hoofd

2. Spiedie 3/5 jaar (18) !‘ e
3. Spiedie +5 jaar (17)

POPULAIRSTE BOEKEN ,;’ S—
1. Kijk, mijn hoofd (23) \
e

INHOUDELIKE
WERKING

POPULAIRSTE FLYERS

BOEKEN /
FLYERS




* Artikels schrijven Epikrant (Lies 5 — Barbara 7)

o o
L

. EPILEPSIE LIGA ‘ L
IEplkrant — —

INHOUDELIJKE
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OVERIG LUIK . Savri;l:?sr;omenten (DB —RvB — AV — Provincies — externe

- Administratie (giften /leden [ verzekering / boekjes & folders/
betalingen...)

* Studiedagen (Communicatie — Facebook)




INHOUDELIJKE
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Facebook

Tussen 1 jan en 31 dec 2021: +227 volgers van de pagina

2383 op 1 jan = 2610 op 31 dec

Topberichten:

1. 8 februari 2021

GESESNING li(}hl

Bereik L]

Totaal

6.432 Slechtste _l Beste

Dit bericht heeft meer mensen bereikt dan
98% wvan Je 50 recentste Facebook-
berichten en -verhalen.

Beraik 6.432

Reacties, opmerkingen en dee... o

Totaal

202 Slechtste _l Beste

Dit bericht heeft mesr reacties,
opmerkingen en deelacties ontvangen dan
96% van e 50 recentste Facebook-
berichten.

Reacties 134
Opmerkingen 34
Deelacties 34




INHOUDELIJKE
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Facebook

2. 18 november 2021

Bereik L]

BEDANKT Totaal
OM ONS TE STEUNEN 5789  sechiste | eeste
VIA @3

Dit bericht heeft meer mensen bereikt dan
98% van je 50 recentste Facebook-
berichten en -verhalen.

e

Bereik 5.789

Opbrengsten TROOPER 2021

Trooperinkomsten per jaar

€160

€140
€120
€100
€80
€60
€40
€20
¢ o . I

2018 2019 2020 2021

@ Onder beoordeling @ Goedgekeurd Klaar om uit te betalen @ Uitbetaald

Reacties, opmerkingen en dee... Lid

Totaal

54 Slechtste _l- Beste

Dit bericht heeft meer reacties,
opmerkingen en deelacties ontvangen dan
74% van je 50 recentste Facebook-
berichten.

Reacties 46
Opmerkingen 2
Deslacties

Maand Jaar

2022




INHOUDELIJKE
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Facebook

3. 25 oktober 2021

@ Zou jij weten wat je moet doen als... ...een persoon
een grote of tonisch-clonische aanval krijgt? B Blijf
kalm en time de aanval. Ondersteun het hoofd
met je handen of voorarmen indien je geen zacht
voorwerp hebt (jas, kussen, ..) [l Draai de persoon
indien mogelijk op zijn zij of draai het hoofd zijwaarts
om de ademhaling te vergemakkelijken. [ Blijf bij de
persoon tot volledig herstel van het bewustzijn. 3§
Steek niets in de mond 3 Verhinder de schokkende
bewegingen niet en verplaats de persoon niet tenzij er
gevaar is. Y Geef niet te drinken. Indien de
aanval langer dan 5 minuten duurt (en je kent de
normale duur van de aanval van deze persoon niet),
bel dan een ziekenwagen. Spread the word!
#epilepsie #Fraiseawareness #epilepsyaducation
#neurologie #epilepsieliga #delenmag

10 hovember 2021

Bereik o

Totaal

4.032  Siechiste | eeste

Dit bericht heeft mesr mensen bereikt dan
96% van je 50 recentste Facebook-
berichten en -verhalen.

Bereik 4.032

Bereik o

Totaal

3.975 Slechtste _ll Beste

Dit bericht heeft mesr mensen bereikt dan
94% van Je 50 recentste Facebook-
berichten en -verhalen.

Bersik 3975

Reacties, opmerkingen en dee... @

Totaal

194  Slechiste | ees-

Dit bericht heeft meer reacties,
opmerkingen en deelacties ontvangen dan
96% wvan je 50 recentste Facebook-
berichten.

Reacties 110
Opmerkingan 14
Deelacties 70

Populairste video van 2021 : TB naar een tijdje geleden : filmpje met Jens Dendoncker

Reacties, opmerkingen en dee... iJ

Totaal

89 Slechtste _ll Beste

Dit bericht heeft meer reacties,
opmerkingen en deelacties ontvangen dan
86% van je 50 recentste Facebook-
berichten.

Reacties 6o
Opmerkingen 2
Deeslacties 21




AFSCHEID VAN ONZEVOORZITTER EN 2 BESTUURSLEDEN
HARTELIJK DANK!!
* Prof. Dr. Paul Boon

INHOUDELIJKE
WERKING

* Rosanne Dorme-Blomme

RAAD van
BESTUUR

* Prof. Dr. Lieven Lagae




WELKOM AAN ONZE NIEUWE VOORZITTER & 3 NIEUWE
BESTUURSLEDEN

Dr. Annelies Van Dycke

INHOUDELIJKE
WERKING Ann Blomme

RAAD van
BESTUUR

Prof. Dr. Katrien Jansen

Dr. An-Sofie Schoonjans




—> Fundraisingplan op punt stellen

- Quid Provinciale werking?

- Uitwerking werkgroepen RvB/AV: grotere
betrokkenheid

Uitdagingen

2022-2023




—>Nieuwe website 2022

- Opstellen duidelijk meerjarenplan: waar willen
we naartoe (op basis van resultaten enquéte)

Toekomst
Epilepsie

—>Keuzes maken!

Liga




