
Epilepsie heeft gevolgen, 
voor het kind en gezin 
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Netwerk Epilepsie Zorg  



Huidige situatie 

Medicatie: Lamictal 2 dd 150mg. 

 Vimpat 2 dd 200mg  

 Carbamazepine 2 dd 400mg. 

 Frisium 15mg a.n. 

Medicatiehistorie: Depakine/Keppra/ketogeen 
dieet. 

Matthijs zit nu in het epilepsiechirurgietraject 

Nog steeds heeft hij enkele aanvallen per maand, 
voor zover we zien. 



Gevolgen voor Matthijs 

• Lichamelijk: 
• Moeheid  
• Maagproblemen 
• Slechte conditie 
• Medicijnen  

• Cognitief/ psychisch 
• Moeite met organiseren, plannen, snel afgeleid 
• Routine krijgen is moeilijk 
• Traagheid 
• Zeer wisselend in functioneren 

• Sociaal: 
• Schooltripjes 
• Geen spontaniteit 
• Zelfstandigheid onderweg 
• Sporten (angst voor aanvallen bij inspanning/ sportclubs) 



Perspectief ouder/kind 

• Invloed op ontwikkeling 

• Invloed op gedrag  

• Epilepsie + 

• Moe door epilepsie en medicatie 

• Bijwerkingen  

• Geringe belastbaarheid 

• Bij ernstige aanvallen risico op 
overlijden>enorme impact. 

 



Literatuur: invloed absences op het 
kind 

• Leren: nadelige invloed van korte niet 
convulsieve aanvallen: aandacht , 
informatieverwerkingssnelheid , korte termijn 
geheugen . 

>op lange termijn ook invloed op intelligentie  

– Ook epileptiforme activiteit zonder aanvallen is 
van invloed op cognitie, minder uitgesproken dan 
met aanvallen. 

(Bron 3)  



Literatuur: Invloed FLE op leren 

• FLE: gaat vaak gepaard met cognitieve problemen: 
verslechtering executieve functies en aandacht en 
concentratie. 

• Zeer wisselend per patiënt. 

• Hoe jonger het debuut van de epilepsie> meer risico 
op cognitieve problemen. 

• Vaak gedragsproblemen> ontremming, agressie en 
depressie> ook invloed op cognitie, zeer variabel. 

• Vaak is er de combinatie met ADHD. 
(Bron 5)  

 



Literatuur: Invloed Rolandische 
epilepsie(BCECTS)  

• Vaker cognitieve problemen dan 
gedragsproblemen. 

• Vertraging in spraak-taalontwikkeling 
• Lagere IQ scores 
• Leesproblemen 
 risicofactoren: 

Epileptiforme activiteit overdag. 
Veel epileptiforme activiteit in het 1e uur van slaap. 
Bilaterale epileptiforme activiteit 
Veel epileptiforme activiteit. 
(Bron 6) 

 



Literatuur:  
bijwerkingen cognitie & gedrag 

• Bijwerkingen van medicatie op cognitie en gedrag: 
– Fenobarbital: veel invloed op cognitie; geheugen, IQ kan dalen op 

lange termijn, invloed op gedrag: hyperactiviteit of sedatie. 
– Diphantoine: vertragen informatieverwerking na lang gebruik. 
– Carbamazepine: weinig invloed op gedrag en cognitie. 
– Valproïnezuur: druk gedrag, vertraging, verslechtering aandacht en 

concentratie. 
– Clobazam: gedragsverandering, sedatie. 
– Lamotrigine: verbetering in gedrag/alertheid 
– Topiramaat: gedragsproblemen vaak bij kinderen met een VB. 

Woordvindingsproblemen en verminderde verbale vloeiendheid. 
– Levetiracetam: geen invloed op cognitie, wel meer agressief gedrag. 
– Nog weinig informatie over Lacosamide en Perampanel bij kinderen. 
 Vraag gericht naar deze bijwerkingen.  

(Bron 1) 



School 

• Ook al zijn er geen zichtbare aanvallen er kan wel 
degelijk een invloed op cognitie en gedrag zijn. 

• Belangrijk om dit te herkennen en erkennen 
• Maak gebruik van het LWOE: 

Landelijk werkverband onderwijs en epilepsie: zij 
hebben kennis en ervaring van epilepsie om leerlingen 
en docenten te begeleiden en informeren. 

• Belangrijk afspraken maken rondom gymmen, 
zwemmen, schoolreisjes, noodmedicatie, 
noodprotocol. 

• Wel/niet informeren andere ouders en kinderen. 
 
 



zichtbaar 

(on)zichtbaar 

aanval 

neurobiologische  
werking vd hersenen 

 

wisselende prestaties 
 

problemen met aandacht,  
geheugen, tempo, EF 

 

risico’s voor de persoonlijkheids/gedragsontwikkeling  

(sociaal kwetsbaar, emotioneel afhankelijk)  

 10 

“Epilepsie ijsberg” 



Epilepsie van invloed op functioneren 

zichtbaar aanval 

“grote aanval en absence” 
+  

vele andere aanvalstypen  
en syndroombeelden 

(on)zichtbaar 

Invloed op  

neurobiologische werking  

van de hersenen 
 

problemen met aandacht, geheugen, EF, 

tempo, taal, motoriek, waarneming, motivatie,  

emotieregulatie, cognitieve capaciteiten 

 

leerprestaties (wisselend, stilstand, terugval),  

moeite met specifieke leergebieden, 

internaliserend en/of externaliserend gedrag,  

risico voor de persoonlijkheidsontwikkeling:  

sociaal kwetsbaar, emotioneel afhankelijk  

omgevingsfactoren 



Keuze opleiding 

• Werken op hoogte….. 

• Werken met machines…. 

• Koken…… 

• Lassen bij lichtgevoeligheid 

• Defensie…. 

• Piloot…… 

• Beroepsmatig rijden….. 

• Onregelmatig werken…… horeca of 
nachtdiensten…. 



Informatie over epilepsie voor 
kinderen 

https://www.google.nl/url?sa=i&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwif4YuduKrbAhVMUlAKHbC0BnsQjRx6BAgBEAU&url=https://www.opeigenbenen.nu/onderzoek/projecten/epilepsie-groei-wijzer/&psig=AOvVaw091QSYTS0GGd3VP_2wDFQ1&ust=1527666736263344


Literatuur: angst en depressie 

• Angst (normale populatie 6,5%- epi 8-13%) en 
depressies (2.6%-9.2-13.5%) komen vaker voor 
bij kinderen met epilepsie. 

– Veel kinderen hebben weinig zelfvertrouwen 

– stigma  

 

 
(Bron 4) 



Impact epilepsie voor het gezin 

 

https://www.google.nl/url?sa=i&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwi2lq7ckqjbAhWQbFAKHZ1ODaEQjRx6BAgBEAU&url=http://www.hva.nl/etalage/gedeelde-content/younghva-gedeelde-content/evenementen/evenementen/2016/10/brainstorm-inhoudelijk-event-2017.html&psig=AOvVaw1LL3HvHbv_1L5lUTYZGVAq&ust=1527587950000045


Gevolgen voor de familie van 
Broekhoven 

• Teleurstelling als medicatie niet werkt…. 
• Wat te doen als je niet gehoord wordt…… 
• Leerproces…… 
• Afstemmen tussen ouders onderling soms lastig…. 
• Het gevoel van al die medicatie die je aan je kind geeft…… wat doet dat 

met een lichaam. 
• Werken naar zelfstandigheid? 
• Onzekerheid als ouders (iedereen heeft er een mening over) 
• Zwemmen met vrienden…… 
• Je bent altijd 10 stappen vooruit aan het denken…. 
• Door epilepsie, meer autisme-kenmerken? 
• Impact voor broer en zus. 
• Geen hulp beschikbaar voor zijn zus….. 
• Werken als moeder is lastig…. 



Perspectief ouder/kind 

• Continu alert moeten zijn 

• Flexibiliteit 

• Verstoorde nachtrust 

• Niet kunnen werken 

• Broers en zussen 

• Onbegrip in omgeving 

• Beperking in vrije tijd voor het hele gezin 



Literatuur: gevolgen voor het gezin 

– 50% van de ouders van een kind met een chronische 
ziekte heeft een risico of een verminderde kwaliteit 
van leven. 

– Onderzoek onder Dravet ouders  

• zorgen over ontwikkeling 

• Vermoeidheid bij de ouder 

• Spanning en stress bij ouders 

• Zorgen over zelfstandig worden 

• Zorgen over gedragsproblemen 

Maak gebruik van de LTO (Last Thermometer voor ouders) 
(Bron 2) 



Literatuur: gevolgen voor het gezin 

• Verminderde kwaliteit van leven bij ouders 
van een kind met epilepsie. 

• Ouders maken zich meer zorgen over het 
welbevinden van hun kind dan ouders van een 
“gezond” kind. 

• refractaire epilepsie> meer zorgen 

• Langere duur epilepsie> meer zorgen 

• Meer medicatie> meer zorgen 
(Bron 7) 



Literatuur: epilepsie komt nooit alleen 

• Epilepsie komt vaker voor bij mensen met een 
VB (20-30%), meer epilepsie bij ernstigere 
beperking: 

• 40% van de kinderen met een VB heeft ook 
psychiatrische problemen: stemmingsproblemen, 
depressieve klachten, ASS, hyperactiviteit. 

• Maar ook worden er meer spraakproblemen en 
slaapproblemen gezien. 



Patiëntenverenigingen 



Belangrijk in de zorg voor een kind met 
epilepsie 

• Neem de tijd voor ons 

• “menselijke” zorg 

• Zie ons kind als een persoon 

• Niet het gevoel dat de dokter op een voetstuk 
staat. 

• Laagdrempelig. 



Take home message 

• Niet alleen het welzijn van het kind, maar ook 
het welzijn van de ouders moet de focus zijn 
van een professional. 

• Zorg dat je als professional weet wat er speelt 
binnen een gezin. 
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