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Nieuws vanuit  het bestuur van de  Nederlandse Liga tegen Epilepsie  

Jaarverslag 2024 

De Nederlandse Liga tegen Epilepsie heeft tot doel verspreiding van kennis over epilepsie onder allen 
die daar belang bij hebben. Dit doen we via het verenigingsblad de Liga-website en  gerichte mailings. 
Daarnaast zijn wij als Liga een vraagbaak voor de wetenschappelijke verenigingen en voor zorg- en 
overheidsinstanties rondom vraagstukken die de zorg voor mensen met epilepsie raken, zoals  de 
landelijke richtlijnen, vergoedingsaanvragen, en plaatsbepaling van nieuwe behandelingen  

 

Wat biedt de Liga? 

Kennis en kwaliteit in epilepsiezorg 

De Liga ondersteunt zorgprofessionals, patiëntenverenigingen en overheidsinstanties met advies en 
kennisdeling. We doen dit onder andere via ons verenigingsblad Epilepsie, periodiek voor 
professionals, waarin jong talent zich kan profileren en wetenschappelijk onderzoek toegankelijk 
wordt gepresenteerd. Sinds 2024 is het blad zowel digitaal als in print beschikbaar via uitgeverij Ariez 
(zie epilepsiejournal.nl). 

Daarnaast zijn alle leden van de Liga automatisch lid van de International League Against Epilepsy (ILAE). 
Dit biedt voordelen zoals korting op internationale congressen (zie ilae.org/congresses) en toegang tot 
het wetenschappelijke tijdschrift Epileptic Disorders. 

 

Financiering en lidmaatschap 

Sinds 2022 wordt de Liga grotendeels gefinancierd door contributies en sponsorgelden. De contributie 
bedraagt sinds 2023 €50 per jaar, met automatische incasso en jaarlijkse indexering. Lid worden is 
essentieel voor het voortbestaan van de Liga en de ondersteuning van epilepsiezorg in Nederland. 
 

 
 
LIGA Expertise-groep 
Voor deskundig advies over epilepsiezorg heeft de Liga een expertisegroep opgericht met specialisten 
uit diverse disciplines, zoals neurologen, kinderneurologen en apothekers. Bij specifieke vraagstukken 
wordt de expertise verder uitgebreid. Zie: epilepsieliga.nl/expertisegroep. 
 

 

Belangrijke bestuursmededelingen 

Met ingang van 1 januari 2025 neemt Vivianne van Kranen-Mastenbroek de functie van secretaris over 
van Rob Rouhl. We bedanken Rob voor zijn jarenlange inzet en waardevolle bijdrage aan de Liga! 



ANBI:  

De Nederlandse Liga tegen Epilepsie is bij de Belastingdienst geregistreerd als een Algemeen Nut 
Beogende Instelling (ANBI).  

 
Activiteiten en adviesvragen in 2024 
 
De Liga expertise-groep heeft, waar nodig met aanvulling uit het werkveld, diverse adviesvragen 
behandeld, waaronder: 
1. Vergoeding Fenfluramine (Fintepla®) - Advies aan CBG en Zorginstituut Nederland over 

standaarddosering bij Lennox-Gastautsyndroom. 
 

2. Herziening indicatietekst epilepsie (Farmacotherapeutisch Kompas) - Advies in samenwerking met 
de richtlijnwerkgroep epilepsie. 

 
3. Beoordeling rapport inzake Cannabidiol bij Tubereuze Sclerose en Dravet syndroom op verzoek 

van Zorg instituut (ZIN) en Wetenschappelijke Adviesraad Commissie Geneesmiddelen  - In 
samenwerking werkgroep richtlijn  epilepsie. 

 
4. Effectiviteit NightWatch® bij nachtelijke epileptische aanvallen - Advies over plaatsbepaling binnen 

de epilepsiezorg op verzoek van ZIN. 
 
5. NHG-standaard 'Kinderen met koorts' - Advies over midazolam toediening bij neonaten. 

 
6. NHG-richtlijn 'Geneesmiddelen en zuurstof in spoedsituaties' - Commentaar op 

medicatieveiligheid en spoedzorg. 

Daarnaast heeft het bestuur zich ingezet voor  de goedkeuring van midazolam nasaal multidose, de 
medicatieveiligheid bij patiënten die anti-epileptica gebruiken, de herziening van de indicatietekst 
Epilepsie in het Farmacotherapeutisch kompas, de informatie teksten van de patiëntenvereniging 
EpilepsieNL, de finale toets van de regeling neurochirurgie op grond van de Wet Bijzondere Medische 
Verrichtingen (WBMV) en de inventarisatie van onderwerpen en sprekers voor de Biemond nascholing 
2026. 

 

Internationaal 

Het bestuur heeft Nederland aangemeld als potentieel gastland voor het Epilepsie congres 2027 
(internationaal; IEC) of 2028 (Europees; EEC). De procedure is  op het moment van dit schrijven nog 
niet afgerond. 

 
Opleiding en wetenschap 
 
Epilepsie scholing 
De website https://epilepsiescholingen.nl biedt een overzicht van scholing voor een brede groep aan 
binnen de epilepsie zorg werkzame zorgprofessionals waaronder aios/jonge medisch specialisten, 
verpleegkundigen en verzorgenden. Het initiatief voor deze website werd genomen door de 
expertisecentra Academisch Centrum voor Epilepsie (ACE) Kempenhaeghe Maastricht UMC+ en 
Stichting Epilepsie Instellingen Nederland (SEIN) en wordt door de  Liga ondersteund, onder andere door 
middel van beheer van de website en beoordeling van de kwaliteit van aangeboden scholing. 



 
Wetenschappelijk onderzoek 
Op voordracht van de Liga worden tweejaarlijks drie wetenschappelijke onderzoeken in de spotlight 
gezet in de nieuwsbrief van de commissie wetenschappelijk onderzoek (CWON) van de Nederlandse 
Vereniging voor Neurologie (NVN). De volledige lijst met lopend wetenschappelijk onderzoek is via de 
Liga-site terug te vinden. 
 

 
 
Samenwerking expertise centra  
Bij de Nederlandse Liga tegen Epilepsie streven we naar de beste zorg voor mensen met epilepsie. Dit 
realiseren we door intensieve samenwerking met toonaangevende organisaties en zorgprofessionals 
binnen het epilepsieveld. De samenwerking met deze partners op wordt op de website toegelicht.  

 
 
 
Sectie Wetenschappelijk Onderzoek (SWO) 
 
Bestuur SWO 
Het bestuur van de SWO momenteel gevormd door   
Evelien Carrette (Voorzitter), Zwany Metting, Rob Rouhl (secretaris), Ilse van Straaten, Roland Thijs, Else 
Tolner en Maaike Zijlmans  
 
Midwinter Meeting 
De jaarlijkse bijeenkomst, ook bekend als de Midwinter Meeting, van de Sectie Wetenschappelijk 
Onderzoek van de Nederlandse Liga, vond plaats op 22-11-2024 in Kempenhaeghe te Heeze. Tijdens 
deze bijeenkomst door en voor epilepsieonderzoekers in de Lage Landen was er voor jonge 
onderzoekers de mogelijkheid om hun onderzoek te presenteren in een blitz-sessie en bij een poster. 
Met het overkoepelende thema ‘Epilepsy in a New Era’ waren er inspirerende lezingen van experts, 
waaronder die van de internationale experts Peter Jedlicka (Universiteit van Giessen, Duitsland) over 
Degeneracy in Epilepsy en Robrecht Raedt (Universiteit Gent) over de ontwikkelingen binnen de 
fotofarmacologie. De bijeenkomst werd ook deels georganiseerd door EpilepsieNL, de lopende en (bijna) 
afgeronde projecten die subsidie hebben ontvangen werden gepresenteerd door de 
hoofdonderzoekers. Al met al een dynamische bijeenkomst die in de komende jaargang weer een 
vervolg gaat krijgen. 
  

 
 
Nederlandse richtlijn Epilepsie 
In oktober 2024 zijn 5 modules geactualiseerd: 

1. Classificatie 
2. Genetisch onderzoek 
3. Anti-aanvalsmedicatie bij aanvallen met een focaal begin 
4. Klinische criteria Dravet syndroom 
5. Anti-aanvalsmedicatie bij Dravet syndroom 

Een samenvatting van de wijzigingen en implicaties voor de praktijk is te vinden in Epilepsie, periodiek 
voor professionals (M. Majoie et al., 2024, nr. 4). 
 

 
 



Tot slot 
De Liga is, als vertegenwoordiging van alle epilepsieprofessionals op alle niveaus, onmisbaar als 
vereniging. Met deze nieuwsbrief houden we u op de hoogte van de ontwikkelingen en hopen we samen 
de kwaliteit van zorg verder te verbeteren. 
 
www.epilepsieliga.nl 

 


