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Van de voorzitler

De leden

hebben > ’
gespro ken ! / * i Dragvooraitter

Richard de Hoop
verfelf dal er gé-

Op de algemene ledenvergadering van 24
sternd Ean worden

april jongstleden, hebben de verramelde
leden van de EVN nog gegn groen lichl
gegeven voor de fusie met hel NEF; 2e
hebben een motie asngenomen waarin k)

Mer ongeveer 130 declnemers « mensen met epilepsie, partners, ouders van
kinderen en een twintigtal professionals « zijn we de discussie aan gegaan
voorwaanden verbinden aon dere fusie, Korl Prol. dr, €. Spresuwenberg, betrokken by enderzoek en normitelling In de
voar dere vergadering was aan de direcleur chronische zorg, heelt deze discussie al vaak gevoerd in andere patienten.
van de EVN, Ton Tempels, en het Landelijk orgamsaties. Yia het Chronic Care model® fiet prof, Spreevwenberg nen dat
Bestuur gebleken dat er nog orwoldoende de 2org voor chronisch zieken alleen op een hoger plan komt wanneer er samef-
borging tot stand was gekomen van de spel is tussen een goed geinformeerde, actieve patient en een deskundig €n
meedenkend team van zargverieners. Spreeuwenberg; “Cruciaal is dat de

belangen van mensen met epilepsie in de
patiént en diens omgeving valdoende ondersteuning krijgt in relfmanagement,

nleuwe lusieorganisatie. Het gezamenlijk
gedragen standpunt van de leden vraagt Dat is maatwerk, want voor iedereen i dat anders”

een onvaoorwaardeljke pekerheid van die

belangen. De leden staan in hun recht. De Ondersteuning

EVM is een organisalie van n voor mensen Dat effectieve ondersteuning niet alleen vanuit de zorgverieners hoelt te komen,
met epilepsie. Zi| hebben in de huidige bleek uit de evaluatie van het ondersteuningsprogramma ‘Leef met epilepsie’
vereniging een duidelijke stem. Die mate dat prof, dr. A, van Huffelen, epilepsicambassadewr, liet 7iEn Het programma
van inviped moet ook gegarandeerd zifn in heelt ertoe bijgedragen dat deelnemers hel gesprek aangingen met hun
de nisuwe organisatie. Vanrellsprekend neurcloog en dit leidde bij 67% Lot aanpaising van de medicatie!

mogen ze verwachten dal die invioed hun

ook geboden wordl In de nleuwe organisatie Goede rorg mag nlet op toeval berusten

D directie en het bestour willen graag rmel Marjoleln Kalse, epilepsiecansulent, en Elke de Quay, ervaringsdeskundige,
de motie in de hand opnieuw proberen waten het eens; goede samenwerking tussen rorgverlener en patient, beiden
onze partners van het NEF te overtuigen met inbreng van eigen expertise, |s crucaal vOor 2en goede behandeling en
dat de borging van de belangen van de een goed leven met epilepsie. Kern van Elke’s betoog: communiceer! forg-
verleners zijn tapslatte athankelljk van uw informatie. Elke:; "hiet gezequ, I
niet gehoord en er wordt zeker niel naar gehandeld.” Het maotto van Marjalein
Kalse: epilepsie overkomt je, de behandeling mag dat niet doen. “Kennis en
de wegq welen Is de basis om de regle in gigen hand Le houden. Bespreek

ledan voor de EVN bijronder rwaar weegl.
En dat die borging gegarandeerd moel
worden alvorens te kunnen fuseren. De fusie
wis of om begonnen am eeén sterke organi-
satie voor mensen mel epilepsie te laten ont- vanal het begin alle zaken die voar u belangrijk 2i[n, ook de psychosociale
staan. Dat betekent een grotere bundeling gevolgen. Vraag om ondersteuning wadf nodig. U neemit dan actel deel aan
van krachten en hetl scheppen van meer uw behandeling en uw leven,”

mogelijkheden in de dienstverlening, Als
hot pmgekeerde bewaarheld wordl - minded
inviaed en minder mogelijkheden - dan
schigten we on doel voorblj, Het kan toch
niet de bedoeling van hiet NEF zijn - zich
Inspannend voor diezellde mensen mel
epllepsie - dat te laten gebeuren? Gesteund
door de opstelfiing

van de leden rullen over ‘goede epilepsiczorg’, B
wie op korte ter
‘3‘ “Door die Wereldgerondheidiarganisatle (WHO, Wagner) e door onze i wrr e

mijn de gesprekken
geadapteard oly routemap vooi hiet visrheteren van de kwaliteit van song

Uit het stemgedrag van de congresdeeinemers (er kan gestemad worden
aver stellingen) bleek dat men gch realiveert dat dok de patient een grote
mate van verantwoordelijhbeld heeft voor de kwaliteit van de behandeling.
Tegelijkertijd bleek men ook hulverig voor de grotere verantwoordelijkheid
en meer zelimanagement. Kan iedercen dat aan? Hoe kijken de zorgverleners
hier tegenaan? Essentiele vragen voor patienten, maar zeker Dok voor zorg-
verleners, De patientendag was een belangrijke eerste stap in de discussie
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! Laal ons weten wat u onder goede epilepsierorg verstsal. Wi nodigen u van
harte ult uw gedachten en ideegn te vertellen: www.epilepsievereniging.ni
» Goede epllepsiesorng. -




