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Ambulant onderwijskundige

begeleiding van kinderen met

epilepsie

Neurologen diagnosticeren kinderen en jongeren met een breed spectrum aan epilepsieén, en neuropsychologen be-
schrijven het cognitieve beeld bij de epilepsie. Ambulant onderwijskundig begeleiders van het Landelijk Werkverband
Onderwijs en Epilepsie begeleiden deze kinderen en jongeren vervolgens in het onderwijs. Ze maken de vertaalslag
van wat de epilepsie, de cognitieve problemen en comorbiditeiten voor de lerende kinderen en jongeren in het onder-

wijs betekenen.

In het voorjaar 2019 bespraken de ambulant onderwijskun-
dig begeleiders (a-OKB’ers) van het aan Stichting Epilepsie
Instellingen Nederland (SEIN) verbonden Landelijk Werk-
verband Onderwijs en Epilepsie (LWOE)-De Waterlelie hun
leerlingen om de bereikte en nieuwe begeleidingsdoelen
vast te stellen. De dossiergegevens en besprekingen over
528 (54.2% van in totaal 974) leerlingen van 14 a-OKB’ers
vormen de basis voor deze inventarisatie van epilepsie-
beelden en comorbiditeiten (tabel 1). De term ‘kinderen’
zal worden gebruikt voor de voorschoolse en basisschool-
leeftijd (3,5 tot 13 jaar, n=359), ‘jongeren’ voor de leeftijd
van het voortgezet onderwijs (12-19 jaar, n=136) en ‘studen-
ten’ voor Middelbaar Beroepsonderwijs (MBO, 16-26 jaar,
n=36). Vraagstellingen zijn algemeen of specifiek en han-
gen afvan leeftijd en type onderwijs, alsook van de zwaar-
te van de epilepsie. Een aantal epilepsiebeelden zal nader
worden beschreven.

Themanummer: Kind en epilepsic

Vraagstellingen

Algemene vraagstellingen betreffen voorlichting over de
epilepsie en de effecten van de epilepsie op school, leren
en sociale en emotionele ontwikkeling. Ook zijn er bege-
leidingsvragen gerelateerd aan de schoolcarriére, zoals
schoolkeuze. Begeleiding bij het vinden van een geschikte
school wordt gevraagd bij de driejarigen, bij leerlingen in
groep 8 die naar het voortgezet onderwijs gaan, of bij stu-
denten die een geschikte opleiding en een reéle stage zoe-
ken. Daling van cognitieve vaardigheden bij langere duur
van de epilepsie (van Iterson et al., 2014) kan leiden tot
stagnerende schoolcarriéres in basis- of voortgezet onder-
wijs en begeleidingsvragen naar een passende school voor
speciaal onderwijs. Daarnaast helpen begeleiders bij het
opstellen van een aanvalsprotocol voor school.

Comorbiditeiten
Meer specifieke vraagstellingen komen voor indien er
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Totaal 528 288(54.5) 3-26

10.6 (4.1)

Sexe: Leeftijds Leeftijd Regulier Speciaal (voortgezet)
jongen range onderwijs onderwijs
N (%) Gem (SD) |N (%)

Kinderen 359 |204(58.8) |3-13 8.3(2.4) 257 (71.6) | 44 41

Jongeren 137 | 71(51.8) 12-19 14.6 (1.5) 105 (76.6) |9 22

Studenten MBO | 32 13 (40.6) 16 - 26 19.3 (2.7) 32

304 (74.6) 53

Tabel 1 Steekproef van door het LWOE De Waterlelie begeleide leerlingen. Leeftijd en type onderwijs (SBO = Speciaal Basisonderwijs,

Pro = Praktijkonderwijs. MBO = Middelbaar Beroepsonderwijs).

sprake is van comorbiditeiten, zoals leer- en gedragspro-
blemen (tabel 2). De belangrijkste hiervan zijn de proble-
men met het lezen (17.8%). Bij kinderen betreft het vooral
problemen met leren lezen (inclusief dyslexie), spelling
en begrijpend lezen; bij jongeren gaat het vooral om pro-
blemen met vreemde talen. Problemen bij rekenen en wis-
kunde worden bij 13.1% gezien. Specifieke problemen in
de taal-spraakontwikkeling, stoornissen in de articulatie
of zinsbouw of verlies van taal (zoals in het zeldzame syn-
droom van Landau-Kleftner), worden in 12.7% beschreven.
Gedragsproblemen en problemen rond de emotionele en
sociale impact van de epilepsie is in 10.8% inzet van de
begeleiding. Bij 10.2% is er sprake van epilepsie en stoor-
nissen in het autisme spectrum (ASS).
Vragen naar problemen met aandacht, tempo, (werk)ge-
heugen en executieve functies zoals plannen en het op-
starten van het werk leiden tot een rijk palet aan begelei-
dingsadviezen. Hierbij horen adviezen over het opdelen
en herhalen van de leerstof, preteaching, extra checken of
informatie is binnengekomen, maar ook aanvragen voor
extra tijd, zoals extra tijd bij toetsen of een over twee jaar
gespreid eindexamen. Daarnaast zijn er vraagstellingen
rond emotieregulatie, acceptatie en motivatie die hun
weerslag hebben op school. Samen met de leerling een

Taal | Lezen | Rekenen |

Spraak |Vreemde |Wiskunde

talen
N N

N N

N N N N N N N

voorlichting voorbereiden is daarbij een vaak ingezet mid-
del.

Achterstanden in de ontwikkeling, in de zin van algemene
cognitieve problemen en daarmee ook zwakke prestaties
in het onderwijs, vaak geassocieerd met een laag IQ, wor-
den in 16.7% van de hier besproken groep genoemd. Daar-
naast is er een groot aandeel (30.2%) aan jongeren en stu-
denten dat binnen het onderwijs doubleert of afstroomt
naar een lager onderwijstype. Bij een onderzoek naar de
intellectuele vaardigheden van 32 jongeren in het voortge-
zet onderwijs werd gevonden dat de cognitieve vaardighe-
den gemiddeld 12.7 IQ-punten lager waren dan verwachte
of eerder bepaalde cognitieve vaardigden (van Iterson,
2010). Deze IQ-dalingen waren geassocieerd met doublu-
res en afstromen.

Relatie met epilepsie

Onderwijskundige comorbiditeiten worden ingedeeld
naar ‘ongecompliceerde’ en ‘gecompliceerde’ epilepsie-
beelden. Focale (n=129) en gegeneraliseerde epilepsie
(n=197) vormen samen de globaal ‘ongecompliceerde’
epilepsiebeelden (figuur 1). De ‘gecompliceerde’ ernstige
epilepsiebeelden of syndromen (n=175) zijn ingedeeld
naar ernst van de epilepsie (van Dunn et al., 2004). Bijj

Vermoeid-
heid

Tempo | Afstro-

ontwikk.

Totaal

Kinderen |359 |58 74 51 35 38 |39 15 70 15
Jongeren |137 |8 16 16 12 16 14 15 17 39
Studenten |32 |I 4 2 0 4 2 I 3 8 14
MBO

Tabel 2 Comorbiditeiten en belangrijkste onderwijskundige vraagstellingen (ASS = Autisme Spectrum Stoornissen).
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ongecompliceerde beelden gaat het vaak om wat volgens
de nieuwe classificatie ‘ge-netische epilepsieén’ wordt
genoemd; bij gecompliceerde epilepsie gaat het om beel-
den waarbij sprake is van een ernstig epilepsiesyndroom,
afwijkingen bij beeldvormend onderzoek en genetische
afwijkingen. De figuur toont dat de verschillende comor-
biditeiten bij alle beelden kunnen voorkomen. Bij ‘onge-
compliceerde’ epilepsie zijn er veelal specifieke onder-
wijskundige problemen, zoals met lezen, taal en rekenen.
Bij focale epilepsie is statistisch significant vaker sprake
van leesproblemen dan bij gegeneraliseerde epilepsie, bij
‘gecompliceerde’ beelden staat de algemene ontwikke-
lingsachterstand op de voorgrond.

er sprake van absences bij 17,5% van de kinderen en bij
19,1% van de jongeren. Van de 63 kinderen is bij vier geen
specifieke vraagstelling, acht zijn aangewezen op speciaal
basisonderwijs (SBO) of speciaal onderwijs (SO).
Rekenen (n=23; 36,5%) is het vaakst genoemde comorbi-
de probleem, gevolgd door taal- of spraakproblemen (15),
lezen (tien), en gedrag (tien). Algemene ontwikkelings-
achterstanden, zich bijvoorbeeld uitend in een laag IQ,
wordt bij acht kinderen gezien. Van de 26 jongeren door-
lopen er 13 een weliswaar begeleide, maar reguliere
schoolloopbaan, terwijl er bij de andere 13 sprake is van
doublures of afstromen (zeven), praktijkonderwijs (vier)
of voortgezet speciaal onderwijs (VSO) (twee).

Speciaal Onderwijs
Achterstand ontw.

Vermoeidheid

!
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Figuur 1 Aandeel leerlingen (in percentages van de groep) met comorbiditeiten bij epilepsie, ontwikkelingsachterstanden en deelname aan
speciaal onderwijs, ingedeeld naar focale en gegeneraliseerde epilepsie en ernstige epilepsiebeelden en syndromen. Leerlingen kunnen in
meet dan één kolom vertegenwoordigd zijn, bijvoorbeeld bij zowel rekenproblemen als autisme.

Absence-epilepsie

Absences zijn een frequent voorkomend aanvalstype bij
kinderen en jeugdigen. Ze zijn het centrale kenmerk van
epilepsietypen, zoals de klassieke absence-epilepsie bij
kinderen (Childhood Absence Epilepsy of CAE) en jeugdigen
(Juvenile Absence Epilepsy of IME), die 10-17% van de epilep-
sieén uitmaken. Absences kunnen ook in andere epilep-
siebeelden voorkomen, zoals de overige (genetische)
gegeneraliseerde epilepsie, en ook in andere ernstige epi-
lepsiesyndromen. Absences kunnen vergezeld gaan van
emotionele problemen, met name internaliserende pro-
blemen, alsook van problemen in cognitie en leren
(Precenzano et al., 2016). Binnen de huidige steekproef'is
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Specifieke epilepsiesyndromen

Epilepsiesyndromen kunnen samengaan met gedragspro-
blemen en dalingen in de cognitie en vragen veel begelei-
ding. Bij 46 leerlingen is er sprake van het syndroom van
Dravet, Doose, Landau-Kleffner, Lennox Gastaut, Jeavons,
Sturge-Weber of Rasmussen, of het Tubereuze Sclerose
Complex. Bij 38 leerlingen is er een genetische afwijking
gevonden, waarvan de meest frequente (n=11) de SCN1A
en PCDH1g-genmutaties zijn. De overige genetische afwij-
kingen zijn maar een enkele keer vertegenwoordigd. Van
deze in totaal 78 leerlingen met epilepsiesyndromen en/of
genetische mutaties volgt tweederde het regulier onder-
wijs (49), een derde volgt het speciaal onderwijs (19). Bij
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het merendeel gaat het om kinderen (65), vaak kleuters
(18 van deze 65), bij enkele om jongeren (tien) of studen-
ten (drie). De belangrijkste vraagstelling bij deze leerlin-
gen betreft de algemene ontwikkelingsachterstand
(34.2%), daarnaast taal-spraakproblemen, problemen in
de motoriek, het lezen en rekenen, gedrag of autisme (elk
bij 12-14% van deze groep).

Electrical status epilepticus during slow-wave sleep (ESES) verwijst
naar aanhoudende nachtelijke epileptische activiteit en
wordt geassocieerd met een knik in de ontwikkeling, cog-
nitieve stoornissen en gedragsproblemen (Pavlidis et al.,
2019). In navolging van sommige auteurs (zie Scheltens
de Boer, 2009) zijn in deze steekproef kinderen met een
spike wave index (SWT) tussen de ~50 en 92 opgenomen,
van de 31 (5.9%) leerlingen (30 kinderen, 1 jongere) werd
de helft (16) begeleid binnen het speciaal onderwijs. Bij
negen (29.0%) is de begeleiding gericht op de algehele
ontwikkelingsachterstand, bij zeven (22.6%) op het lezen,
bij vier (12.9%) op autisme.

MRI-afwijkingen en epilepsiechirurgie

Bij therapieresistente focale epilepsie wordt epilepsiechi-
rurgie overwogen bij zorgvuldig geselecteerde kinderen
(Ryvlin et al., 2014). De impact van een epilepsiechirurgie-
traject op cognitie en emotie is groot. Schoolverzuim door
ziekenhuisbezoek en -opname vraagt om aanpassingen
in het rooster. Wanneer de chirurgie geen doorgang vindt
of de epilepsie terugkeert, vraagt de schoolgaande leer-
ling om hulp. In de huidige steekproef is er bij 26 leerlin-
gen sprake van (mogelijke) epilepsiechirurgie. Van hen
zitten de meesten (12) in het pre-chirurgisch traject, zijn
er drie afgewezen, drie leerlingen zijn aanvalsvrij na de
operatie, acht leerlingen hebben na chirurgie opnieuw
aanvallen.

Bij nog eens 54 leerlingen zijn er afwijkingen op de MRI
waargenomen, die niet voor chirurgie in aanmerking
komen. Het gaat bijvoorbeeld om onvoldoende grijs-witte
stof differentiatie of status na perinatale herseninfarcten,
die gevolgen hebben voor de motoriek en het tempo van
informatieverwerking. De in totaal 8o leerlingen met
chirurgietrajecten en/of MRI-afwijkingen betreffen 50
kinderen, 21 jongeren en negen MBO-studenten. Van de
kinderen volgt 44% (22) het SBO of SO. Van de jongeren
volgt 33.3% (zeven jongeren) het VSO, nog eens 28.6%
(zes jongeren) is afgestroomd of doubleerde binnen het
reguliere onderwijs. Van de MBO-studenten zijn er vier
afgestroomd. Frequent voorkomende comorbiditeiten
zijn algemene ontwikkelingsproblemen (18 kinderen, drie
jongeren), autisme (zes kinderen, vier jongeren, twee
studenten), taal-spraakproblemen (zeven kinderen, drie
jongeren), leesproblemen (zes kinderen, vier jongeren),
motorische problemen (acht kinderen, één jongere).
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Tot slot

De gegeven inventarisatie is slechts een momentopname.
Het valt op dat slechts weinig jongeren praktijkonderwijs
volgen en dat het aantal leerlingen dat na epilepsiechirur-
gie aanvalsvrij is, klein is. Dit zou vooral kunnen beteke-
nen dat wanneer er een ‘goede plek’ voor de leerling is
gevonden, of wanneer er na aanvalsvrijheid geen onder-
wijskundige vraagstellingen meer zijn, de begeleiding
wordt beéindigd. Om hier meer over te weten te komen
blijft regelmatige monitoring van de leerlingen met epi-
lepsie belangrijk. De momentopname geeft evenwel wél
een beeld van de complexiteit van de beelden, de comor-
biditeiten bij leerlingen met epilepsie en de breedte en
diepte van de vraagstellingen waar de ambulant onder-
wijskundig begeleiders mee geconfronteerd worden..
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