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De regeling “leerlinggebonden financiering (LGF), het rugzakje” heeft de toewijzing van ambulante begeleiding voor leerlingen met epilepsie en een ernstige onderwijsbeperking danig veranderd. Standaardisatie van de toekenningsprocedures heeft niet alleen gevolgen voor direct betrokkenen zoals ouders en leerkrachten maar ook voor professionals. Aan de hand van twee casussen wordt geïllustreerd, hoe belangrijk de rol van de medicus kan zijn in het al dan niet toekennen van een indicatie voor LGF.
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Sinds 2003 is de wetgeving voor toelating tot het speciaal onderwijs gewijzigd. Het kind met een handicap en ernstige onderwijsbeperking moet aan strikte criteria (zie kader B) voldoen, die door een onafhankelijke, regionale Commissie van Indicatiestelling (CvI) worden getoetst. Na een positief toelaatbaarheidsoordeel geeft deze commissie een beschikking af waarmee ouders hulp vanuit één onderwijscluster (zie kader A) kunnen inschakelen. Ouders hebben de keuze de toegekende hulp om te zetten in plaatsing op een school voor speciaal onderwijs òf plaatsing in het regulier onderwijs met ambulante begeleiding vanuit het Speciaal Onderwijs. Deze laatste vorm van begeleiding vindt plaats vanuit de regeling Leerling Gebonden Financiering (LGF ofwel ‘het rugzakje’). 

Het merendeel van de kinderen met epilepsie hoeft geen beroep te doen op voorzieningen vanuit het Speciaal Onderwijs omdat de onderwijsbeperkingen (als ze die al hebben!) opgevangen kunnen worden vanuit zorgstructuren binnen het reguliere onderwijs, zoals remedial teaching of plaatsing in speciaal basisonderwijs. Bij kinderen met refractaire epilepsie is het risico op ernstige (schoolse) ontwikkelingsproblemen echter beduidend hoger. Vaak kunnen de reguliere zorgsystemen niet of onvoldoende tegemoet komen aan de complexe onderwijsbeperkingen en begeleidingsbehoeften van deze kinderen. 
Praktijkervaringen tonen aan dat de indicatieprocedure toch tot een negatief besluit kan leiden. Voornamelijk een onvoldoende onderbouwing van de leerachterstand en/of ontoereikendheid van reguliere zorgstructuur (zie punt b en c in kader B) blijken de primaire afwijzingsgronden voor een ‘Rugzak’. Ter illustratie volgt een casusbeschrijving. 

Casus 1.

Bij een CvI wordt door de ouders een beschikking aangevraagd voor LGF en ambulante begeleiding vanuit epilepsieschool De Berkenschutse. De leerling (11 jaar; groep 6 basisonderwijs) is 10 maanden bekend met complex partiële epilepsie. Het EEG-beeld toont frequente epileptische activiteit met frontale focus. Het gebruik van AED heeft een positief regulerend effect op de aanvalsfrequentie. Psychologisch onderzoek wijst op gemiddelde intellectuele vermogens bij een disharmonisch profiel. Er is sprake van onvoldoende inzichtelijk vermogen in complexe (sociale) situaties en een zwakke talige uitdrukkingsvaardigheid. De schoolse vorderingen zijn van redelijk niveau. De sociale interactiepatronen staan in sterke mate onder druk ten gevolge van woedeaanvallen die door medeleerlingen als bedreigend worden ervaren. Na een woedeaanval is de leerling lange tijd niet aanspreekbaar. Er is een relatie tussen emotionele ontregelingen en medicatiegebruik. De school zit in ernstige handelingsverlegenheid vanwege de opstapeling van gedragsproblemen en gevolgen voor het klassengebeuren. Er volgt een afwijzing van de beschikkingsaanvraag LGF op basis van het niet voldoen aan het leerachterstandcriterium of verzuimcriterium.
Deskundigheid indicatiesteller
De indicatiestelling blijft in sterke mate afhankelijk van de deskundigheid (betreffende epilepsie!) van de leden van de diverse regionale commissies, waaronder een jeugdarts. Hoewel de expertise bij en communicatie tussen leden van de indicatiecommissies en de verschillende werkvelden (o.a. onderwijs en zorg) de laatste jaren ontegenzeggelijk is verbeterd, komt het nog steeds voor dat een ‘foutieve’ interpretatie van de medische beschrijving in het dossier (mede) leidt tot een onterechte afwijzing van een aanvraag LGF. 
Medische behandelaars dienen zich rekenschap te geven van het beperkte referentiekader dat de commissieleden qua kennis en informatiebronnen ter beschikking hebben. Zij dienen het medisch beeld en consequenties op ontwikkelingsdomeinen als leren en gedrag zo eenduidig mogelijk te formuleren. In onderstaand lijstje worden in willekeurige volgorde een aantal exemplarische afwijzingsgronden genoemd vanuit het stoorniscriterium betreffende epilepsie:

· sprake van een waarschijnlijkheidsdiagnose (vermoeden van epilepsie);

· geen klinische verschijnselen waarneembaar die wijzen op epileptische activiteit;

· er is sprake van een benigne vorm van epilepsie;

· medisch beeld is langere tijd stabiel en medicatie is in afbouw;

· de leerling is aanvalsvrij met goed ingestelde medicatie;

· er is alleen sprake van nachtelijke aanvallen en geen aanvallen tijdens schooltijden.
Er is een drietal misvattingen te noemen die vooral bijdragen aan een misinterpretatie van het epilepsiebeeld. Ten eerste heerst nog te vaak de veronderstelling dat epilepsie is te behandelen, terwijl dat alleen voor de manifestaties van epilepsie (aanvallen) geldt. Regulatie van de epilepsie met medicatie wil dan ook niet zeggen dat er geen ontregelingen in de hersenactiviteit zijn, maar zegt alleen iets over de klinische waarneembaarheid van epileptische aanvallen. Ten tweede dient er vanuit de indicatiecriteria een lineaire relatie aangegeven te worden tussen de klinische verschijnselen en cognitieve stoornissen en/of schoolse problemen, terwijl die vaak afwezig is. Een kortdurende epileptische ontregeling of aanval blijkt soms een ernstig verstorende invloed te hebben op het functioneren van een leerling (zgn. ‘transient cognitive impairment’). Ten derde wordt de complexiteit van het epilepsiebeeld (in termen van voorspelbaarheid en waarneembaarheid) vaak onderschat. Hierbij moet gedacht worden aan veranderingen in het epilepsiebeeld die zich representeren in toe- of afname van stagnaties in de leerontwikkeling maar ook aan toenemende leerproblemen bij een relatief stabiel epilepsiebeeld.
De volgende casus illustreert de problemen bij de indicatiestelling op basis van medische aspecten.
Casus 2

Bij een CvI wordt door de ouders een beschikking aangevraagd voor LGF en ambulante begeleiding vanuit de epilepsieschool De Waterlelie. Het kind is bekend met epilepsie en een leerachterstand van 2 jaar.

In de aangeleverde informatie wordt het medische beeld als volgt beschreven:

“Het EEG toont ’s nachts een forse toename van de pieken en piekgolven, maar niet zodanig dat er sprake is van ESES. De aanvallen welke patientje overdag had treden niet meer op. Als medicatie gebruikt hij momenteel ……….”
“Patiëntje is bekend met epilepsie, vermoedelijk lokalisatiegebonden. Patiënt is aanvalsvrij sinds november 2002.  Gedurende de EEG-registratie kwam frequent epileptiforme activiteit voor gedurende de nacht, echter zonder specifiek ESES-beeld.”

De CvI concludeert, het kind is vanaf november 2002 aanvalsvrij en voldoet daarmee niet aan het medische criterium voor een indicatie.

De ouders, de basisschool en De Waterlelie tekenen bezwaar aan tegen het besluit van de CvI. De commissie wordt gewezen op de volgende zinsnede uit het neuropsychologisch onderzoek:

“Het EEG wijst op een lokalisatiegebonden epilepsie met het karakter van een of meer foci in de intra Sylvische regio. De aard en hoeveelheid van de epileptiforme activiteit plaatsen dit beeld in de groep van de cognitieve epilepsie. Van deze vorm van epilepsie is bekend dat ze een negatieve invloed op de cognitieve functies heeft.”
De behandelend neuroloog ondersteunt het bezwaarschrift met de volgende aanvullende informatie:

“Patiënt is bekend met epilepsie, vermoedelijk lokalisatiegebonden. Gezien de aard van de electro-encephalografische bevindingen behoren cognitieve moeilijkheden cq moeilijkheden in de leerprocessen gerelateerd aan deze afwijkingen tot de mogelijkheden waardoor extra ondersteuning wenselijk is.”
Op basis van het bezwaarschrift wordt alsnog een beschikking toegekend.
Tot slot
Een beoogd doel van het Rugzakje is, op basis van landelijke uniforme toelatingscriteria, de positie van leerlingen met een beperking/handicap en hun ouders binnen het onderwijs te versterken. De specifieke rol van de medicus bij een Rugzakaanvraag is altijd redelijk onderbelicht gebleven. Het is voor een medicus van belang om de afwegingsgronden van een indicatiecommissie te kennen en zich te realiseren dat de medische beschrijving (mede) tot afwijzing van een ‘rugzak’ kan leiden. Van professionals binnen het werkveld epilepsie mag accurate risicoanalyse van consequenties van medische factoren (o.a. epilepsievorm, aanvalstypen, medicatiebeleid) op ontwikkelingsdomeinen (waaronder schoolse ontwikkeling) worden verwacht. Het op schrift stellen van deze risicofactoren kan de indicatiestelling onderbouwen en bovendien de indicatieprocedure bespoedigen wat vanuit preventief oogmerk niet onbelangrijk is.
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A. Indeling categorieën voor Speciaal Onderwijs





Cluster 1:	blinde- en slechtziende kinderen


 


Cluster 2:	dove- of slechthorende of kinderen met ernstige spraak- en /of taalmoeilijkheden 


  


Cluster 3:	kinderen met een verstandelijke beperking (ZMLK), lichamelijke beperking 


	(Mytyl en Tyltyl), (somatische) langdurig zieke kinderen (LZK, waaronder 


	 epilepsie)


  


Cluster 4:	kinderen met een psychische stoornis en ernstige gedragsproblemen














B. Indicatiecriteria LGF (LZK-epilepsie)





Een leerling komt in aanmerking voor speciaal onderwijs/ leerling-gebonden financiering wanneer er sprake is van: 


een ernstige stoornis of beperking (bijv. epilepsie)


een belemmering in de onderwijsparticipatie, zoals


achterstand in cognitieve leervoorwaarden / leervorderingen òf


vermindering effectieve leertijd met meer dan 25% t.g.v. (a) òf


zeer geringe zelfredzaamheid


het niet adequaat onderwijs kunnen bieden door de reguliere school met inschakeling van beschikbare zorg
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