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Epilepsie over de grens

Louis Wagner (wagnerl@kempenhaeghe.nl), neurologie, Academisch Centrum voor Epileptologie Kempenhaeghe/

MUMC+, Heeze

Epilepsiezorg in Aruba

Aruba kampt al jaren met een tekort aan medisch specialisten. In het verleden was er een vaste groep neurologen die
vanuit Nederland het chronisch tekort aan neurologen op het eiland opvulden. Zo is het ook bij mij begonnen; sinds
2012 neem ik als neuroloog jaarlijks twee tot drie weken waar op Aruba. Nu ben ik nog de enige neuroloog met speci-

ale aandacht voor de epilepsiezorg op Aruba.

In 2012 was er één vaste neuroloog op Aruba. De overige
plekken werden door waarnemers opgevuld. De tweede
neuroloog, Jaime Falconi, was kort daarvoor aangesteld
als medisch directeur van het ziekenhuis op het eiland, het
Horacio Oduber Hospital (HOH) (figuur 1). Falconi had
epilepsie als aandachtsgebied. Patiénten met complexe
epilepsie werden vooral door hem gezien. Zo had hij ook
enkele patiénten met een nervus vagus stimulator (NVS)
onder zijn hoede. De patiénten werden nadat Falconi aan-
trad in zijn nieuwe functie steeds door verschillende waar-
nemers behandeld. De patiénten met een NVS werden
weliswaar poliklinisch behandeld, maar zonder controle
van de NVS. Op verzoek van Falconi heb ik vanaf 2012 de
patiénten met een NVS gecontroleerd (gelukkig kon ik het
instelapparaat van de NVS nog ergens op de polikliniek
terugvinden). Dit was het begin van mijn epilepsiepoli op
Aruba. De patiénten met een NVS probeerde ik op regel-
matige basis te controleren en bij te stellen, en, in het
geval van een lege batterij, probeerde ik een verwijzing te
regelen naar Colombia voor vervanging. Geleidelijk aan
kreeg ik meer patiénten in behandeling met een complexe
epilepsie of met verdenking op epilepsie. De vaste patién-

Figuur 1 het (oude) Horacio Oduber Hospital in Oranjestad.
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tenpopulatie die ik nu behandel is gegroeid tot ongeveer
75 patiénten per jaar.

Complexe diagnostiek

Het HOH heeft een beperkte afdeling Klinische Neuro-
Fysiologie (KNF) met één vaste laborante en de mogelijk-
heid om onder andere routine-EEG’s te verrichten. Voor
complexere diagnostiek, zoals EEG-videomonitoring in
het kader van differentiaaldiagnostiek en onderzoek naar
de mogelijkheden van epilepsiechirurgie worden patién-
ten verwezen naar Colombia (vooral naar Bogota en Cali).
Patiénten met een duidelijk klinisch beeld van een tempo-
raalkwabepilepsie en met beeldvorming en EEG-video-
monitoring die daar goed bij passen, worden in Colombia
adequaat geopereerd met een vergelijkbaar postoperatieve
uitkomst als de centra in Nederland. Wel bleek de voor-
lichting, begeleiding en nazorg vanuit Colombia op zijn
zachtst gezegd gebrekkig te zijn. In Aruba ontbreekt de
expertise om patiénten goed te counselen en voor en na een
operatie te begeleiden. Een betere begeleiding van deze
patiénten betekende in eerste instantie vooral straf onder-
handelen met AZV, de enige zorgverzekeraar in Aruba en
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dus een machtige onderhandelingspartij, waarbij ik voor-
al in de beginperiode geregeld nul op het rekest kreeg
wanneer ik een patiént wilde verwijzen naar Nederland.
Een belangrijke reden hievoor is dat voor bepaalde pro-
gramma’s, diagnostisch en/of therapeutisch, Colombia
veel goedkoper is dan Nederland. Uiteindelijk is het voor
enkele patiénten wel gelukt om een goedkeuring te krij-
gen voor verwijzing naar Nederland. In het navolgende
hiervan een voorbeeld.

Casus

In januari 2019 werd ik door de kinderarts op Aruba ge-
vraagd mee te kijken bij een meisje van bijna vier jaar oud
dat zeer frequent aanvallen had en voor wie anti-epilepti-
sche medicatie geen oplossing bood. Ze was in 2018 al
tweemaal in Colombia geweest voor diagnostiek en behan-
deling, maar dit had weinig uitgehaald. Er werd op Aruba
een MRI gemaakt, die geen uitsluitsel gaf, en een routine-
EEG. Het routine-EEG vertoonde veel ictale ontladingen,
vanuit links centropariétaal. Het verzoek om haar in Neder-
land te behandelen werd door AZV afgewezen, ze werd
verwezen naar Colombia. Hier werd een MRI gemaakt, die
het beeld toonde zoals is te zien in figuur 2. De ouders kre-
gen te horen dat er maar één mogelijkheid was qua behan-
deling, namelijk een hemisferotomie links, met als conse-
quentie een hemiparese rechts. Wat ik later van de ouders
begreep kregen ze verder geen uitleg en/of counseling.

De behandeling met deze consequenties werd door de
ouders afgewezen.

Vanwege verdere achteruitgang van het kind, zowel qua
aanvallen (voortdurend kleine aanvallen met staren en een
tonische component) als leervermogen en gedrag, is het
uiteindelijk op verzoek van de kinderarts gelukt het meis-
je met spoed voor verdere diagnostiek en behandeling
naar Kempenhaeghe te verwijzen (normaliter zit tussen
een aanvraag en de uiteindelijke verwijzing naar het buiten-
land vanuit Aruba ongeveer vier maanden, bij dit meisje is
het in vier dagen gelukt). Ze kreeg hier na één dag een

EEG-videomonitoring die bij opstarten (het kind sliep)
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een ESES-beeld toonde. In wakkere toestand werd nog
steeds bilateraal epileptiforme activiteit gezien, maar iets
meer gelateraliseerd naar links en gelokaliseerd naar cen-
tropariétaal. Bij kleinere aanvallen, waarbij ze wat atacti-
sche bewegingen met de rechterarm maakte, zagen we
ictale ontladingen in hetzelfde gebied. Bij grotere aanval-
len toonde het EEG een meer diffuus patroon.

Tijdens de opname van het meisje in Kempenhaeghe werd
er, naast pogingen met meerdere anti-epileptica, veel aan-
dacht besteed aan begeleiding van het kind en haar ouders.
Het behandeladvies was echter hetzelfde als in Colombia,
namelijk een hemisferotomie links. De ouders kregen uit-
leg en waren uiteindelijk overtuigd dat deze behandeling
de enige optie was. Het meisje is uiteindelijk geopereerd
in het Universitair Medisch Centrum Utrecht. Hierna werd
zij voor revalidatie opgenomen in een revalidatiecentrum
nabij Utrecht. Echter, in opdracht van AZV is het kind vrij
snel na de operatie teruggegaan naar Aruba voor verdere
revalidatie, die ter plaatse gebrekkig is.

Ik heb het kind een halfjaar na de operatie teruggezien in
Aruba. Weliswaar aanvalsvrij, met een hemiparese rechts
maar wel met loopfunctie en met een beter gedrag dan
pre-operatief, maar toch niet met het resultaat waar ik op
gehoopt had. Een langere revalidatieperiode in Nederland
had waarschijnlijk tot een beter resultaat geleid.

Tot slot

Het is voortdurend schipperen met de beperkte mogelijk-
heden die Aruba te bieden heeft. Toch zijn de patiénten me
uiterst dankbaar voor de zorg die ik hen geef. Voor mij be-
tekent het dat ik als specialist binnen de neurologie (met
aandachtsgebied epilepsie en in het bijzonder epilepsie-
chirurgie) mijn deskundigheid op het gebied van algeme-
ne neurologie enigszins op peil kan houden (twee dagen
Biemondcursus en een dag KNF-symposium per jaar lijkt
mij onvoldoende). Ik hoop dan ook deze ‘buitenpoli’ de
komende jaren te blijven voortzetten; nu maar afwachten
of de Covid-19 crisis dit gaat toelaten.

Figuur 2 MRI met beeld van een
grote ontwikkelingsstoornis in
de linker hemisfeer, met links
frontaal een schizencefalie en
verder in vrijwel de gehele hemi-
sfeer uitgebreide polymicrogyrie
en waarschijnlijk ook corticale
dysplasie.
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