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‘Vet nodig!’ was het congres dat de 
Epilepsie Vereniging Nederland (EVN) 
en het Nationaal Epilepsie Fonds (NEF) 
organiseerden met het SKDN op 3 en 4 
oktober jongstleden. Doel was het  
ketogeen dieet onder de aandacht 
brengen bij professionals en ouders. 

Vol programma
Na de opening door de dagvoorzitter 
(vrijdag: Astrid Joosten, ambassadeur 
NEF, zaterdag: Elke de Quay, moeder 
van ketokid Floor) vertelde Maaike  
Ballieux, moeder van ketokid Bram, hoe 
haar ervaringen als keto-ouder hebben 
geleid tot haar ‘roeping’ om als coördi-
nator van EpilepsiePlus het ketogeen 

dieet op de kaart te zetten als behandel-
vorm bij moeilijk instelbare kinderen.
Paul Augustijn, kinderneuroloog en 
epileptoloog bij SEIN besprak aan de 
hand van studies de geschiedenis van 
het dieet en hoe dit tot de verschillende 
moderne behandelingsvarianten heeft 
geleid. Hoe effectief het dieet kan zijn en 
hoeveel gebruiksvriendelijker het dieet 
tegenwoordig is geworden, illustreerden 
de ervaringen van de heer Warnar met 
het dieet in de jaren ’50.

Dorine van den Hurk, kinderdiëtist 
UMCU (vrijdag) en Elles van der Louw, 
kinderdiëtist Erasmus MC (zaterdag), 
beide auteurs van de richtlijn, verduide-

lijkten de moderne toepassingsvormen 
van het dieet. De Amerikaanse Beth 
Zupec-Kania, diëtist van de Charlie 
Foundation, informeerde de deelnemers 
over de voedingskundige aspecten er-
van. En als verrassing beantwoordde Jim 
Abrahams, vader van Charlie Abrahams 
(film ‘First do no harm’ en oprichter van 
de Charlie Foundation), vragen uit de 
zaal via een live verbinding.

Edo Meinders, internist LUMC slaagde er 
in om op begrijpelijke wijze uit te leggen 
hoe het dieet de stofwisseling verandert. 
Tom de Koning, kinderarts metabole 
ziekten UMCU sloot hierbij aan met zijn 
praktijkervaringen bij het behandelen 
van ‘ketokids’. Tijdige aandacht voor groei, 
botkwaliteit, nierstenen en voedingsstof-
tekorten voorkomt onnodige problemen. 
Verder gaf hij aan wat men op EHBO’s 
en bij ziekenhuisopname in elk geval zou 
moeten doen en laten. 

Emma Williams, oprichter van Matthews 
Friends vertelde op bevlogen wijze over 
deze stichting die in Groot-Brittannië 
veel ondersteuning biedt aan zowel 
professionals als ouders.

Door: Trutchka Bouterse en Monica de Ruijter 

Het ketogeen dieet geeft een relatief grote kans op aanvalsvermindering 

bij kinderen met moeilijk instelbare epilepsie. De dieetbehandelings-

richtlijn ‘ketogeen dieet voor kinderen met moeilijk instelbare epilepsie’ 

die in 2007 werd uitgebracht door het  Samenwerkingsverband Ketogeen 

Dieet Nederland (SKDN) vormt een belangrijk hulpmiddel in de behandeling 

via het dieet en bij het verbeteren van deze behandelmethode.
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In sommige gemeenten bestaan WMO-
inspraakorganen uit burgers die zich aan-
gemeld hebben en/of vertegenwoordigers 
van patiënten- en consumentenorgani-
saties. In andere gemeenten zijn bijvoor-
beeld kerken actief in de WMO-raad. Om 
er zeker van te zijn dat de belangen van 
patiënten en chronisch zieken goed behar-
tigd worden is het belangrijk om mee te 
doen in een WMO-raad. 

Waarom meedoen? 
De WMO doet een groot beroep op vrij-
willigers en mantelzorgers. De onder-
steuning van vrijwilligers en mantelzorgers 
is een geheel nieuwe taak van de gemeente 
en het is goed dat daar vanuit de praktijk 
via de WMO-raad sturing aan gegeven 
wordt. Er moet niet over de hoofden van 
zorgvragers en mantelzorgers beslist 
worden. Het is voor een gemeente nu 
eenmaal concreter om zich bezig te 
houden met de toewijzing van voor-
zieningen (rolstoelen, scootmobielen et 
cetera) en huishoudelijke verzorging dan 
met ondersteuning van zorgvragers, 
mantelzorgers en vrijwilligers. Daarom 
zou je kunnen overwegen om plaats te 
nemen in een WMO-raad. Als je zitting 
neemt in een WMO-raad is het belangrijk 
om je achterban te informeren. Dat kan 
door vergaderingen van de raad openbaar 
te laten zijn en dus voor een ieder toe-
gankelijk met spreekrecht en de agenda en 
verslagen te publiceren in de plaatselijke 
krant en op de gemeentelijke website.

Waar houdt de WMO-raad  
zich mee bezig?
De raad kan gevraagd en ongevraagd 
advies uitbrengen aan het college van 

burgemeester en wethouders over:
•	de	uitvoeringen	van	de	wet;	
•	het	functioneren	van	het	WMO-loket;
•	het	pakket	van	voorzieningen	waarop	

burgers	via	een	indicatie	recht	hebben;	
•	het	inkoopbeleid	voor	hulpmiddelen;	
•	de	evaluatie	van	de	uitvoering.

De WMO-raad houdt zich niet bezig 
met individuele problematiek van  
burgers, maar kan uiteraard klachten 
bundelen en deze als algemeen punt 
meenemen in het overleg met het college 
van burgemeester en wethouders en 
de gemeenteraad. 
Voor de WMO-raad zou het functioneren 
van het WMO-loket een speerpunt van 
beleid moeten zijn. Het WMO-loket moet 
laagdrempelig zijn en de medewerkers 
moeten mee kunnen denken met de aan-
vrager over oplossingen van het probleem 
waarmee de aanvrager komt. Er zijn in het 
land goede voorbeelden hoe dit kan. Een 
ander belangrijk punt voor de WMO-raad 
is het regelmatig organiseren van een 
klanttevredenheidsonderzoek. 

Tot slot wil ik aan (toekomstige) leden 
in een WMO-raad meegeven zich niet te 
laten bedelven onder de massa papieren 
die een gemeente soms kan voort-
brengen. Eén ding is duidelijk: u staat 
voor en handelt vanuit het belang van 
de zorgvrager. n

Wij zijn benieuwd naar uw erva ringen 
met de WMO en de mogelijkheden en 
ervaringen die er in uw gemeente zijn 
om mee te doen. U kunt uw reactie 
kwijt op ed.schut@hotmail.com.

Door: Ed Schut

In de vorige Transmissie heeft u kunnen lezen over het hoe, wat  

en waarom van de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (WMO).  

De uitvoering van de WMO is volledig overgelaten aan de gemeenten. 

In alle gemeenten ontstaan inspraakorganen met verschillende titels 

zoals WMO-raad of WMO-platform waaraan u of uw patiënten-

vereniging kan deelnemen.

Invloed op de WMO in uw gemeente? Dat kan.

Behartig de belangen  
van zorgvragers!
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Onno van Nieuwenhuizen, kinderneu-
roloog UMCU, sloot beide dagen af 
met evaluerende opmerkingen over de 
besproken onderwerpen.

Beide dagen was een expositie te bezich-
tigen met posters van ketokids en hun 
favoriete gerecht. Ook waren er stands 
van de sponsors (EVN, NEF, SKDN, Nutri-
cia en Matthew’s Friends). Alle deelnemers 
ontvingen het inspirerende boekje ‘Vet 
nodig’ (door Sarike de Zoeten en Jolanda 
Dierick) met tips en lievelingsgerechten 
van ketokids. Het congres is zeer goed 
bevallen en vraagt zeker om herhaling! n

Voor de presentaties zie:  
www.epilepsievereniging.nl
De boekjes ‘Vet nodig!’ zijn te  
bestellen via:  
www.ketokids.nl.  
De opbrengst gaat naar stichting 
Finn:  
www.stichtingfinn.nl
Verdere informatie:
www.ketokids.nl
www.charliefoundation.org
www.matthewsfriends.org




