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afgerond en metingen in epilepsiepatiënten vergeleken 

kunnen worden met controlepatiënten. 

Toekomstperspectief
De in het proefschrift van Roel Haeren beschreven studies 

zijn verkennend van aard. Hun waarde bestaat eruit dat ze 

bijdragen aan een nieuwe kijk op de etiologie van epilepsie. 

Verder onderzoek naar lipofuscine en de glycocalyx is no-

dig om hun rol in vasculaire disfunctie en de bloed-hersen-

barrière te bepalen. De mogelijkheid dat zij nieuwe aan-

grijpingspunten vormen voor de behandeling van epilep-

sie zal hieruit moeten blijken.
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Zelfmanagement Interventie 
Leven met Epilepsie: bruikbaar 
en kosteneffectief?
Op 7 september 2018 promoveerde Loes Leenen aan de Universiteit Maastricht op haar proefschrift Self-management 

in epilepsy: The goal is: ‘Live with a Z(s)mile1. In dit onderzoek is de Zelfmanagement Interventie Leven met Epilepsie 

(ZMILE) ontwikkeld en op bruikbaarheid geëvalueerd vanuit het perspectief van de doelgroep en professionals (proces-

evaluatie). Behalve de klinische effectiviteit van het interventieprogramma werd ook de kosteneffectiviteit (effecteva-

luatie) onderzocht.

Zelfmanagement
Het dagelijks leven met epilepsie kent vele uitdagingen, 

zoals het leren omgaan met de gevolgen van epilepsie, het 

adequaat gebruik van medicatie, het inschatten van risico-

volle situaties en het communiceren met professionals. 

Om deze uitdagingen zo goed mogelijk te hanteren is het 

van belang om mensen met epilepsie zelfmanagement-

vaardigheden - het in eigen hand nemen van de regie - aan 
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De deelnemers volgden alle bijeenkomsten en hebben de 

interventie als nuttig ervaren. Deelnemers zouden deze 

groepscursus ook aanraden aan lotgenoten. Uit interviews 

kwam naar voren dat de betrokkenheid van naasten als 

zeer positief werd ervaren. 

Klinische effectiviteit 
In een gerandomiseerde gecontroleerde studie onderzocht 

Leenen de effecten direct na de interventie en zes maan-

den later (Leenen et al., 2018). In de effectstudie werd de 

ZMILE-interventiegroep vergeleken met een controlegroep 

die de gebruikelijke zorg ontving. In totaal deden 102 men-

sen met epilepsie mee aan het effectonderzoek. Zelfeffecti-

viteit was gekozen als belangrijkste uitkomstmaat omdat 

werd verwacht dat de ZMILE-interventiegroep met name 

op dit onderdeel zou verbeteren. Zelfeffectiviteit is meer 

dan zelfvertrouwen; het gaat erom dat iemand het vertrou-

wen heeft dat hij/zij een specifieke gewenste gedraging in 

een bepaalde situatie kan uitvoeren. Er werden positieve 

uitkomsten gevonden op deze uitkomstmaat maar er was 

geen significant verschil tussen de groepen. Op enkele van 

de secundaire uitkomstmaten was er wel een significant 

verschil in het voordeel van de ZMILE-groep. Dat betrof 

enkele aspecten van de kwaliteit van leven en de afname 

van bijwerkingen van de anti-epileptica.

Kosteneffectiviteit 
Parallel aan de effectstudie is een onderzoek naar de kos-

teneffectiviteit uitgevoerd (Wijnen et al., 2017). In deze 

studie is gekeken naar de kosten en de baten van de ZMILE-

interventie vanuit een maatschappelijk perspectief. Daar-

mee wordt bedoeld dat er niet alleen wordt gekeken naar 

de extra kosten voor de gezondheidszorg bij het aanbieden 

van een nieuwe interventie, maar ook naar kosten gerela-

teerd aan productiviteit (bijvoorbeeld aan het werk) van 

zowel de persoon met epilepsie als diens naasten. Daar-

naast wordt gekeken naar het aantal gewonnen levensjaren 

(zogenaamde QALY’s) ten opzichte van de kosten die de 

interventie met zich mee brengt en wij vanuit ons zorg-

stelsel bereid zijn om te betalen voor onze zorg. Uit deze 

analyses kwam naar voren dat de ZMILE-interventie kos-

teneffectief is ten opzichte van de gebruikelijke zorg.

Implementatie
Op basis van de positieve resultaten die Leenen vond van 

zowel de proces- als de effectevaluaties wordt momenteel 

een implementatieproject uitgevoerd om de ZMILE-inter-

te leren. Diverse doelgroepen van mensen met chronische 

aandoeningen worden gestimuleerd om er zelf voor te zor-

gen dat zij de juiste activiteiten op het juiste moment uit-

voeren om het leven met de aandoening zo optimaal moge-

lijk te laten zijn. Uit onderzoek is gebleken dat zelfmanage-

mentinterventies uit diverse onderdelen moeten bestaan 

om de persoon met de aandoening zo goed mogelijk voor 

te bereiden op het kunnen nemen van de eigen regie. Voor 

mensen met epilepsie was er nog geen effectieve interven-

tie beschikbaar waarin alle benodigde onder-delen worden 

aangeboden. Loes Leenen ontwikkelde samen met een 

team van experts en ervaringsdeskundigen de ZMILE-inter-

ventie. Deze bestaat uit zelfmanagementeducatie, lotge-

notencontact, vaardigheidstraining om doelen te stellen, 

zelfmonitoren en betrokkenheid bij het eigen behandel-

plan. ZMILE is een groepsinterventie voor mensen met 

epilepsie en hun naasten en wordt aangeboden door ver-

pleegkundig specialisten tijdens zes bijeenkomsten over 

een periode van acht weken (Leenen et al., 2014).

Zelfmonitoring
Een belangrijk onderdeel van zelfmanagement is het mo-

nitoren van eigen gedrag en gebeurtenissen zoals de aan-

valsfrequentie en het medicatiegebruik. Voor zelfmonito-

ring zijn tegenwoordig veel digitale toepassingen beschik-

baar in de vorm van e-health tools. Aangezien er geen duide-

lijkheid was over het gebruik van dergelijke hulpmiddelen 

door mensen met epilepsie, voerde Leenen een vragenlijst-

onderzoek uit, voorafgaand aan het evalueren van de 

ZMILE-interventie (Leenen et al., 2016). Hieruit kwam 

naar voren dat mensen met epilepsie minder vaak toegang 

hebben tot digitale toepassingen dan mensen in de alge-

mene bevolking, maar dat mensen met epilepsie vaker 

hun eigen gezondheid monitoren. Het gebruik van digita-

le hulpmiddelen werd daarbij als een voordeel gezien en 

ook bruikbaar geacht voor deze doelgroep. Op basis van 

deze uitkomsten zijn er diverse e-health tools gebruikt in 

de ZMILE-interventie. 

ZMILE in de praktijk
Bij nieuwe interventies is het altijd van belang om na te 

gaan in hoeverre deze aansluiten bij de praktijk. Daarom 

is er een procesevaluatie uitgevoerd om te onderzoeken of 

en in hoeverre de ZMILE-interventie kon worden toegepast 

in de praktijk en wat de gebruikers ervan vonden (Leenen 

et al., 2017). Uit de procesevaluatie bleek dat de interventie 

goed uitvoerbaar was en alle onderdelen werden toegepast. 

Lees het actuele overzicht van congressen over epilepsie.

Kijk voor meer informatie op www.epilepsieliga.nl.
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ventie breed beschikbaar te maken voor gebruik. Daartoe 

wordt de interventie aangepast op basis van ervaringen tij-

dens het onderzoek en wordt het materiaal geprofessiona-

liseerd qua lay-out en vormgeving. Bovendien wordt een 

training ontwikkeld voor toekomstige cursusleiders in 

ziekenhuizen en epilepsiecentra. Voor de borging van de 

interventie in de toekomst wordt een eigenaar gezocht op 

landelijk niveau. Tot slot worden activiteiten uitgevoerd 

om de interventie ook financieel te borgen binnen de 

kaders van de gezondheidszorg.
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Ingezonden berichten

Initiatieven binnen het netwerk
Als onderdeel van de pilot zijn binnen het netwerk ver-

schillende initiatieven ontplooid, zoals:

- Met iedere deelnemer aan het netwerk zijn afspraken 

gemaakt over kennisdeling (casuïstiekbespreking).

- Analyse van verwezen patiënten.

- SEIN en Kempenhaeghe hebben een uitgewerkt zorg-

pad Zwangerschap. Met een aantal deelnemers uit het 

netwerk werd nagegaan of en hoe dit zorgpad ingezet 

kan worden in het netwerk. 

- Toepassen van de Rotterdamse Epilepsie vragenlijst 

(een vragenlijst waarmee de dokter snel inzicht heeft in 

de gezondheidstoestand van de patiënt).

- Brainstormen over de toepassing van het rapport 

‘Epilepsiezorg, waarden vanuit patiëntperspectief ’.

Meer hierover kunt u lezen in de laatste nieuwsbrief van 

het Nederlands Epilepsie Netwerk (www.epilepsieliga.nl/

Nederlandse-Liga-tegen-Epilepsie/4/38/0/0/Actueel).

Door: Marije van Ruijven (ruijvenm@kempenhaeghe.nl), coördinator Nederlands Epilepsie Netwerk.

Nederlands Epilepsie Netwerk
Het Nederlands Epilepsie Netwerk is een gezamenlijk initiatief van de Nederlandse Liga tegen Epilepsie, het 

Epilepsiefonds, de EVN en de epilepsiecentra SEIN en Kempenhaeghe. Er nemen dertien ziekenhuizen deel aan een 

pilot om samenwerking tussen tweede en derde lijn te optimaliseren. Dit initiatief wordt gefinancierd door het 

Epilepsiefonds en de Nederlandse Vereniging tegen Vallende Ziekte.

Ingezonden berichten

Doelstelling 
Het Nederlands Epilepsie Netwerk beoogt kennisuitwis-

seling te vergemakkelijken tussen medisch specialisten 

van perifere ziekenhuizen en epileptologen van de gespe-

cialiseerde epilepsiecentra. Persoonlijk en laagdrempelig 

onderling overleg draagt dan bij aan de juiste zorg op het 

juiste moment op de juiste plek.
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