Epilepsie en ‘de rugzak’
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In ons land zijn er twee gespecialiseerde scholen voor kinderen met leer- en gedragsproblemen in relatie tot epilepsie. Dat zijn ‘De Berkenschutse’ (Heeze) en ‘De Waterlelie’ (Cruquius). Deze scholen zijn gekoppeld aan een epilepsiecentrum, respectievelijk Kempenhaeghe en Stichting Epilepsie Instellingen Nederland. De scholen verzorgen op landelijk niveau onderwijs en ambulante onderwijskundige begeleiding aan leerlingen en leerkrachten in het regulier onderwijs.
De ambulante begeleiding bestaat sinds 1985 en is een antwoord op de vraag van ouders en het regulier onderwijs naar ondersteuning in de thuisnabije onderwijssituatie. Hoewel medische ontwikkelingen steeds meer leiden tot een snellere en betere aanvalscontrole betekent dit, tot op de dag van vandaag, niet dat ook bijkomende leer- en gedragsproblemen hiermee worden voorkomen of zullen verdwijnen.

Ongeveer 40.000 kinderen in het Nederlandse primair onderwijs zijn bekend met epilepsie (met en zonder aanvalscontrole). Exacte cijfers zijn niet voorhanden, maar de ervaring leert dat zo’n 4% van deze kinderen gedurende korte of langere tijd is aangewezen op gespecialiseerde onderwijskundige begeleiding.

De invoering van de regeling Leerlinggebonden Financiering (LGF), waarbij ouders met een positieve beschikking van een regionale Commissie voor Indicatiestelling (CvI) het recht hebben te kiezen tussen een plaatsing op een speciale school of ‘een rugzak’ in het reguliere onderwijs, maakt het interessant om te onderzoeken welke elementen de werking van ‘de rugzak’ bij leerlingen met epilepsie beïnvloeden.

Een beter begrip van deze factoren kan er immers toe leiden dat thuisnabij onderwijs in de reguliere onderwijssetting makkelijker vorm te geven is. En dit is nu juist de idee achter trajecten als LGF (2003) en Passend Onderwijs (2005-2011).

Onderzoek
Begin 2006 is een casestudy uitgezet met als doel uit te zoeken welke factoren bepalend zijn voor de effectiviteit van ‘de rugzak’ bij leerlingen met epilepsie.

Aangezien het aannemelijk is dat de effectiviteit van een bepaalde dienstverlening in hoge mate correleert met eigenschappen/karakteristieken van de direct betrokkenen bij deze dienstverlening, werden de volgende drie onderzoeksvragen geformuleerd:

Welke leerlingkenmerken zijn bepalend voor de effectiviteit van ‘de rugzak’?

Welke aspecten van de ambulante begeleiding worden gezien als constructief?

Welke facetten in het regulier (basis)onderwijs beïnvloeden de effectiviteit van de LGF?

De onderzoekspopulatie
 betrof die leerlingen waarbij de rugzakmiddelen niet voldoende ondersteuning boden om regulier onderwijs te continueren. Dit werd op voorhand niet verwacht door ouders, leerkrachten of ambulant begeleider op basis van de bekende problematiek.

Als methode werd gekozen voor semi-gestructureerde interviews met de primair betrokkenen, te weten de leerling (door de ogen van de ouders), de leerkracht en de ambulant begeleider. Data-analyse leidde tot de volgende antwoorden op de onderzoeksvragen:

De meest bedreigende factor, als het gaat om de leerlingkenmerken, blijkt de sociaal-emotionele kwetsbaarheid van de leerling. Andere genoemde factoren zijn de directe consequenties van epileptische aanvallen of medicatie (m.n. aandachtsschommelingen) en voorkomende leerproblemen.

De expertise van de ambulante begeleiding wordt gezien als een dankbare aanvulling op de kennis en vaardigheid van de reguliere leerkrachten, hoewel deze kan leiden tot afhankelijkheid.

Met betrekking tot het regulier onderwijs werd geconcludeerd dat er onvoldoende middelen (personeel en materieel) aanwezig waren om adequaat onderwijs te kunnen bieden. Tevens werd de onervarenheid van reguliere leerkrachten met speciale onderwijsbehoeften genoemd.

Conclusie
De effectiviteit van ‘de rugzak’, bij de leerlingen in dit onderzoek, is hoofdzakelijk afhankelijk van een complexe interrelatie van drie factoren (zie figuur).
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Aangezien de geïnterviewden tevens gevraagd was de door hen genoemde factoren in volgorde van belangrijkheid te waarderen was het mogelijk bovenstaande uitkomst aan te scherpen:

De sociaal-emotionele kwetsbaarheid, in relatie tot de epilepsie, is de belangrijkste indicator voor een plaatsing in het speciaal onderwijs. Deze kwetsbaarheid komt tot uiting in internaliserende of externaliserende gedragsproblemen. Deze problemen veroorzaken vervolgens handelingsverlegenheid bij de leerkrachten en onzekerheid bij ouders. Dit heeft als consequentie dat er, ondanks de inspanning van leerkrachten en ambulant begeleider, een gebrek aan personeel en materieel ervaren wordt om adequaat onderwijs te kunnen bieden. Deze perceptie beïnvloedt uiteindelijk de mening van de ambulant begeleider; hij/zij verwacht ook dat een speciaal onderwijs plaatsing onvermijdelijk is. Daar de ambulant begeleider de expert is, wordt dit advies opgevolgd.

‘Peer debriefing’
Natuurlijk is het belangrijk te erkennen dat dit onderzoek beperkt van omvang was. Daarom is, ter bepaling van de inhoudsvaliditeit, aanvullend een zogenaamde ‘peer debriefing’ uitgevoerd. Aan tien ambulant begeleiders, met ruime ervaring op het gebied van epilepsiebegeleiding, werden bovenstaande bevindingen in de vorm van enkele stellingen voorgelegd. Zij antwoordden in ruime meerderheid bevestigend op de conclusies van het onderzoek. Hierdoor lijkt het zinvol bovenstaande conclusie voor de grotere groep van leerlingen met epilepsie te erkennen.

Aanbevelingen
Leerlingen met epilepsie lopen een verhoogd risico geplaatst te worden op een school voor speciaal onderwijs vanwege een kwetsbare sociaal-emotionele ontwikkeling in combinatie met handelingsverlegenheid in het regulier onderwijs. Vroegtijdige voorlichting, tezamen met directe en uitgebreide ondersteuning (waaronder een gerichte aanpak sociaal-emotionele ontwikkeling, door ter zake deskundige begeleiders) zijn essentieel om zo’n plaatsing te voorkomen.
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� Het betrof hier een n=3 case-study. Alleen leerlingen met ‘epilepsie only’ en een gemiddeld IQ behoorden tot de initiële onderzoeksgroep.
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