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Eva, mama van Pepij

MORTSEL

Vlaams Minister van
Welzijn Jo Vandeurzen
(CD&V) maakte bekend
dat er een Vlaams Net-
werk voor Zeldzame Ziek-
ten wordt opgericht. De
patiéntenverenigingen re-
ageren blij. “We hopen
ook op een betere concen-
tratie van expertise en
kennis”, zegt Eva Schoe-

LE KRISTIN MATTHYSSEN

Zeldzame ziekten zijn aan-
doeningen die voorkomen
bij minder dan 1 op de 2.000
mensen. Ze worden vaak
niet herkend of pas laat ge-
diagnosticeerd. Hierdoor
verlopen de opvang, begelei-
ding en behandeling van
mensen met deze aandoe-
ningen niet altijd optimaal.
‘Een multidisciplinair kader
en betere samenwerking
tussen de universitaire zie-
kenhuizen moeten beter-
schap brengen.

Eva Schoeters uit Mortsel
is mama van Pepijn (9). De
jongen heeft Tubereuze

. Sclerose Complex (TSC),
ook bekend als de ziekte van
Bourneville. Het is een gene-
tische aandoening die voor-
“komt bij naar schatting min-
stens 1 op de 8.000 mensen.

“TSC wordt gekenmerkt
door de ontwikkeling van
goedaardige tumoren in ver-
schillende organen, vooral in
de hersenen, de nieren en op
de huid, maar ook in de ogen,
het hart en de longen. De
aantasting van de hersenen
heeft de grootste impact op
de kwaliteit van het dage-
lijks leven. Vaak gaat TSC
gepaard met epilepsie, ont-
wikkelingsachterstand, -au-
tisme en andere neuro-psy-
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u Geﬁ, Pepijn en-Eifa op muziekfestival Sfinks érder it jaar.

EVA SCHOETERS

MAMA
Jeuoaaal

Had Pepijneen
snellere diagnose
gekregen, dan waren
zijn ontwikkelings-
kansenveel beter.
Frustrerend"”

chiatrische problemen”, legt
Eva uit.

Europees netwerk

Ock Eva en haar man Gert
De Schutter ondervonden
dat een zeldzame ziekte vaak
niet meteen herkend wordt.
“Wij merkten dat er iets

scheelde met ons kind, maar
als we uitlegden wat we za-

' gen, dacht de huisarts dat we

ons nodeloos zorgen maak-
ten. Pepijn had infantiele
spasmen, eigenlijk een zeld-
Zame vorm van epilepsie,
maar wel iets dat een urgen-
tie is en dat zware gevolgen
kan hebben. We hebben die
spasmen pas eerst gezien
toen hij elf maanden was,

maar waarschijnlijk had hij_

ze al langer. Pas toen we een
filmpje hadden gemaakt en
daarmee naar de pediater
waren gegaan, volgde een
doorverwijzing naar de kin-
derneuroloog in het UZA in
Edegem. Als je daar zonder
doorverwijzing naar belt,
hetgeen ik als bezorgde moe-
der had gedaan, kom je op
een  maandenlange wacht-
lijst.” : ,

De infantiele spasmen, ble-
ken symptomen van de zeld-
zame ziekte TSC te zijn.

n met TSC, blij met oprichting Viaams netwerk zeldzame ziekten

"Huisarts herkende het gewoon niet" ..

Toen Pepijn anderhalf jaar
was, viel de diagnose. “Was
de diagnose sneller gesteld,
dan had Pepijn betere ont-

wikkelingskansen gehad.

-Dat is frustrerend. Wij vin-

den het positief dat het
Vlaams netwerk ook aan-
sluiting zoekt met het Euro-
pees netwerk, want bij een
zeldzame ziekte mag je je

niet tot het eigen land beper-

ken. Zeldzame ziekten zijn
vaak complexe, multisys-
teemziekten. Hoe meer art-
sen patiénten met dezelfde
ziekte zien, hoe meer exper-
tise ze kunnen opbouwen.
Wij hopen daarom ook op
een concentratie van de ex-
pertise, zodat wie met een
zeldzame ziekte geconfron-
teerd wordt, doorverwezen
kan worden naar het zieken-
huis met de meest gespecia-
liseerde arts.”
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