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"Moet je voorstellen,” zegt Bertha Smal
lenbroek. “Hoe het is als je kind epilepsie
heett. Hoe akelig het is am j kind te zien
stuipen. Hoe spannend het Is als je kind
dan op zwemles gaat. In het water Is elke
aanval immers levensbedreigend, als je
er niet onmiddellijk bl bent." Sinds ruim
een jaar vervult Smallenbroek naast haar
werk als kinderverpleegkundige de func-
tie van epilepsieconsulent in het Beatrix
Kinderziekenhuis. Zodra bij een kind de
diagnose epiliepsie is gesteld, krijgen de
auders een ui[nc:-cliginh QT hl| haar op
gesprek te komen, Smallenbroek: “Ou-
ders van een kind met epilepsie gaan
door een oerwoud van informatie. Ik
loop een eindje met ze mee, wijs de weg
en bied praktische en psychosodale be-
gelefding.”

HET BEKENDE LIEDJE

Eigenlijk is het vreemd dat Bertha's fune-
tie nog zo nieuw is. Al tientallen jaren
hebben ouders grote behoefte aan meer
dan alleen strikt medische begeleiding
vanuit het ziekenhuis. Kinderneuroloog
QOebo Brouwer: “Het was het bekende
liedje: er was geen geld. Een aantal fond-
sen, de patiéntenvereniging, een farma-
ceutische firma en een zorgverzekeraar
hebben nu geld op tafel gelegd, waarmes
acht Mederlandse ziekenhuizen drie [aar
fang een epilepsieconsulent kunnen aan-
stellen. Daarna moeten we andére, struc-
turele financiering zien te vinden.”

Het vadr zijn van problemen, dat is het
belzngrijkste doel van Bertha's werk. "Als
ouders bij mij komen, is de diagnose epl

lepsie net gesteld,” vertelt ze. "Ouders

en kind hebben de eerste indrulowekdkend

ervaringen opgedaan, en weten niet wat 2¢
allemaal te wachten staat. Ik kan inschat
ten welke problemen er kunnen ontstaan
Zo hoeven ze niet door schade en schande
wijs te worden.”

Maar er verandert veel meer in de zorg
voor kinderen met epilepsie. Ruim oe
helft van alle patiénten kan met mediclj
nen goed geholpen worden. Zo'n tien tot
twintig procent Is moeilijk instelbaar. Voo

deze patiénten zifn twee behandelmoge
lijkheden van belang, die vanat begin vol
gend jaar ook in het UMCG aangeboden
wordern: het ketogeen diest en Nervus
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verzekeraar kan drie EEL

consulent worden aange:

Vagus Stimulatie {NVS). Oebo Brouwer i
trats: "Strake hoeven we alleen nog voo
de epilepsiechirurgische behandeling naa
elders door te verwljzen.”

Een soork pa-ttmnker

Het ketogeen dieet zorgt ervoor dat pa
tignten hun energle niet uit koolhydrate
halen, maar ult vetten, legt Brouwer uit
Het gunstige effect op patiénten met epi
lepsie werd al bijna een eeuw geleden ont
delt maar nog .’.||1‘ij|:| is -:ll'll:iLlilﬂE']ijk hoe he
de signaaloverdracht in de hersenen pre

3/3



