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VOORWOORD

Alvorens een proefschrift voltooid is dient een lange weg te worden
afgelegd. Achteraf is duidelijk te herkennen welke route het snelst tot het
beoogde doel had zullen voeren. Gedurende de reis echter zijn talloze omwegen
bewandeld, naast doodlopende wegen. Begeleiders op deze omzwervingen zijn
velen geweest.

Het corspronkelijke idee voor het onderzoek kwam van Paul van der Lugt, die
mij enthousiast heeft gemaakt voor epilepsieproblematiek en gezondheidszorg
onderzoek. Tesamen met Frans Reijnders en Theo Heisen hielp hij mij op weg.
De laatste twee hebben de gehele rit meegemaakt, soms van zeer nabij, dan weer
veraf. Zij zorgden voor de nodige stimulansen. Frans Reijnders zorgde tevens
voor de medewerking van het merendeel van de deelnemende huisartsen. Theo
Heisen was tenslotte actief betrokken bij de discussies over de tekst.

In de aanloopfase speelde Bert Hofman een belangrijke rol als gesprekspartner
betreffende epidemiologische vragen.

Hugo van Duivenvoorden maakte duidelijk dat vragenlijst-onderzoek meer
valkuilen dan hoogtepunten kent.

Nadat geruime tijd één en ander was besproken werd een eerste onderzoeksopzet
geproduceerd aan de hand van een ontwerp van Paul van der Lugt. De
gesprekken met Hans Valkenburg ontwikkelden zich aan de hand van dit eerste
project. Hij heeft met enthousiasme en humor zeer veel bijgedragen tot het
welslagen van de gehele onderneming. Het was een genoegen zijn veelal
relativerende standpunten te vernemen ten aanzien van problemen in iedere fase
van dit promotie-onderzoek. Al doende zorgde hij er tevens voor dat ik meer
inzicht verwierf in epidemiologische vraagstukken. Zeer erkentelijk ben ik hem
ook voor het gebruik mogen maken van de faciliteiten van het Instituut
Epidemiologie.

Na een werkbespreking, waarin de staf van het Instituut Epidemiologie zeer
actief participeerde, werd een definitieve versie van het onderzoeksproject
gemaakt. Adviezen van Jan Vandenbroucke zorgden voor denkwerk en
verbeteringen.

De definitieve onderzoeksopzet kwam uiteindelijk tot stand na enkele
besprekingen met een begeleidingscommissie, waarin hadden plaatsgenomen
Hans Valkenburg, Emiel van der Does en Jan Overweg, naast Frans Reijnders
en Theo Heisen als adviseurs.

Problemen met de financiering torpedeerden aanvankelijk het plan. Gelukkig
werd naderhand toch financiele steun gevonden. Jacques Hulsman en René
Hoppener effenden de weg naar het laboratorium van het Epilepsiecentrum
Stichting "Kempenhaeghe™.

Jan Overweg fungeerde als "praatpaal™ bij vraagstukken betreffende epilepsie-
kenmerken en met name de toevalsclassificatie.

Henk van Amerongen, Ellie Assink, Daan van Baalen, Bas Best, Jan van Doorn,
Piet van der Endt, Hans Faddegon, Niek van Hal, Mies en Bart Jansen, Dick
Kaasjager, Hans van der Kley, Peter Klitsie (later opgevolgd door 1.Oudemany),
Cees de Kloet, Wim Kort, Tom van Loo, Anne-Marie van Neck, Hugo
Niemandsverdriet, Frans Pie, George Post, Adriaan Rademaker, Frans
Reijnders, Lex Rutten en Louis Wierda, allen huisartsen, zegden hun



medewerking toe. Tesamen met hun assistentes zorgden zij ervoor dat de
practische uitvoering van het patiéntenonderzoek mogelijk werd.

Hans Schipper deed al het mogelijk om de enquete tot een succes te maken. Het
adresseren en dergelijke geschiedde "en famille”, waarbij vooral mijn schoon-
moeder en —zuster hun steentje bijdroegen.

Het vervolgonderzoek was mogelijk door de inzet van Diana Jonker en Ada
Geerts.

Het voorbereidende typewerk werd verricht door Marianne van der Loo en
mevrouw J.Doornbosch — Konijn. De laatste zorgde tevens voor een adequate
“summary”.

Jolanda Bekker-Wilthagen zorgde voor het invoeren van teksten en gegevens in
de computer. Talloze correcties en “uitdraaien” werden door haar verricht.
Ondanks het vele werk bleef ze opgewekt en bereid iedere keer opnieuw
correcties aan te brengen.

Bram van Laar en Leo Muller waren vraagbaak bij vele computerproblemen en
zorgden voor de juiste oplossingen.

Leo van Romunde adviseerde omirent de “lay —out”. Ook hij kon niet
voorkomen dat sommige leestekens niet in het tekstverwerkingsprogramma zijn
opgenomen.

Naar al de genoemden gaat mijn dank vit. Zonder hen was het nooit veel
geworden. De groep echter die onmisbaar was blijft anoniem. Ze wordt gevormd
door alle epilepsiepatiénten die bereidwillig hun medewerking verleenden en zo
het onderzoek tot een succes maakten. OQok de huisartsen en neurologen/
zenuwartsen, respondenten van de enquete, droegen hun steentje bij, waarvoor
mijn dank.

Nog niet bedankt zijn een aantal medewerkers van het Instituut Epidemiologie,
die allen op directe of indirecte wijze hebben bijgedragen. Ook naar deleden van
de Werkgroep Pijnbestrijding van het Academisch Ziekenhuis Rotterdam-
Dijkzigt gaat mijn dank uit voor het accepteren van mijn contacten met het
Instituut Epidemiologie.

Tot slot ben ik zeer veel verschuldigd aan mijn vrouw, Harriet. Zij steunde mij
voortdurend. Tot tweemaal toe assisteerde zij in een kriticke fase van het
onderzoek vanaf haar ziekenhuisbed. Onze kinderen, Christiaan, Frederieke en
Eveline, verdroegen mijn frequente afwezigheid geduldig, alhoewel Christiaan
nu eindelijk "dat boek van pappa” weleens wil zien.

Rest mij nog mij te verontschuldigen voor ommissies in deze opsomming. Zij die
niet genoemd werden mogen beseffen dat het niet uit moedwil geschiedde. Mijn
dank aan hen is er zeker niet minder om.
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INLEIDING

De zorg voor mensen met epilepsie is in al haar facetten een stuk integrale
gezondheidszorg*, Hoe deze zorg zo optimaal mogelijk verleend kan worden is
onderwerp van een rapport van een gezondheidsraad-commissie aan de
toenmalige Minister van Volksgezondheid en Milieuhygiéne (VAR-25 1974),
Niet alleen de rol van de huisarts en de specialist, doch ook de rol van andere
hulpverleners, zoals maatschappelijk werkenden, wordt belicht, gericht op de
Nederlandse situatie. Deze adviezen zijn ten dele in realiteit omgezet. Het
netwerk van poliklinieken voor epilepsiebestrijding is uitgebreid, conform het
advies, zodanig dat per 1 miljoen inwoners of in een areaal waarbinnen met
openbaar vervoer binnen twee uur de plaats van bestemming bereikt kan
worden, een polikliniek voor epilepsiebestrijding aanwezig is.

De visie van de commissie ten aanzien van de rol van de huisarts is vrijwel
in overeenstemming met de huidige taakopvatting {Concept-rapport 1982, van
Es e.a. 1983). De commissie kent de huisarts een centrale rol toe. De indruk
bestaat echter dat de werkelijke rol op dit moment een andere is. Het lijkt erop
dat de huisarts zich nauwelijks beweegt op het terrein van de psycho-sociale
begeleiding, hoewel ook de neuroloog hiervoor weinig aandacht blijkt op te
brengen (van der Lugt en Heisen 1982). Onderzoek inzake ontbreekt echter in
Nederland.

In Londen werd de zorg voor mensen met epilepsie in een aantal
huisartsenpraktijken onder de loep genomen (Hopkins en Scambtler 1977ab). De
conclusie van deze onderzoekers luidt dat de zorg zich afspeelt via vaste lijnen
die niet aangepast zijn aan de behoefte van de patiént. De auteurs menen zelfs
dat in het merendeel der gevalien de huisarts als enige in de gezondheidszorg de
patiént met epilepsie dient te behandelen en te begeleiden.

Het is dit laatste onderzoek dat de directe aanleiding vormde een
sluimerend idee in werkelijkheid te gaan omzetten. Hoe zou het wel gesteld zijn
met de situatie in Nederland?

Na een lange aanloopfase wordt tenslotte het onderzoek met de werktitel
“Huisarts en epilepsie” uitgevoerd.

In het voorliggende verslag valt de volgende structuur te onderkennen. In
de eerste twee hoofdstukken komen, aan de hand van de literatuur, een aantal
aspecten van epilepsie aan de orde, benevens de organisatie van de epilepsie-
bestrijding. Het derde hoofdstuk is gewijd aan enkele facetten van de

* Er wordt hier voorbijgegaan aan het feit dat deze vitdrukking onderwerp van
discussie is. Mogelijk moet veeleer worden gesproken van geintegreerde
gezondheidszorg of anthropologische gezondheidszorg (Menges 1983,
Spreeuwenberg 1982ab, van der Werf 1982).
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huisartsgeneeskunde. De vraagstelling wordt geformuleerd in hoofdstuk vier. De
indeling van het uitgevoerde onderzoek, naast enkele opmerkingen betreffende
de presentatie ervan, komen aan de orde in hoofstuk vijf. De hoofdstukken zes
en zeven zijn gewijd aan de uitvoering van het onderzoek, de uitkomsten en de
beschouwingen inzake. Hoofdstuk acht bevat een terugblik. Tot slot komen
samenvatting, literatuurlijst en bijlagen.
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HOOFDSTUK 1

DE EPILEPSIEEN

"Ich sehe jetzt, wieviel ich nicht weiss, und der Weg ist offen alles zu wissen und
zu begreifen”. ( J.W.Goethe. Brief uit Rome, 1 september 1787 ).
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1.1. HISTORISCHE KANTTEXENINGEN

Uit geschriften stammend van voor onze jaartelling wordt duidelijk dat
toen reeds de aandoening die sinds Hippocrates en Aristoteles epilepsie heet
werd waargenomen en herkend. Een uitvoerige beschrijving van de ontwikkeling
van het denken omtrent epilepsie treft men aan bij Temkin (1971).
Baanbrekend werk werd verricht door Hughling Jackson die reeds in 1873
postuleerde dat: "Epilepsy is the name of occasional, sudden, excessive, rapid
and local discharges of grey matter” (O’ Donohoe 1979, Magnus 1982). In grote
lijnen is deze beschrijving ongewijzigd gebleven. De kiinische verschijnselen en
hun beschrijving vormden de inhoud van talloze publicaties, voornamelijk uit
psychiatrische hoek (Paskind 1932). Ledeboer (1949) laat zien dat nadien een
verschuiving optreedt naar specifieck op epilepsie als organische aandoening
gerichte literatuur.

De ontwikkeling van het Electro-Encefalo-Gram (EEG) door Hans
Berger markeert een ommekeer in de diagnostiek (Gloor 1974). Ondanks enkele
publicaties van zijn hand, beginnend in 1929 (Berger 1929), duurt het nog tot na
19435 alvorens het EEG gemeengoed wordt bij onderzoek en behandeling van
mensen met epilepsie (Bruens 1982, Driver en MacGillavry 1982, Magnus 1982).
Sindsdien hebben de opvattingen over het EEG vele stadia doorlopen. De
huidige mening varieert van niet of nanwelijks bruikbaar (Hopkins en Scambler
1977 ac) tot meer positieve geluiden (Harris 1977, Scott 1977). Sonnen (1982)
maakt duidelijk dat het EEG veelal onjuist wordt gebruiki. Stechts wanneer
klinick en EEG bij elkaar passen mogen uit het EEG conclusies worden
getrokken voor de kliniek.

Tabel 1.1. Introductie anti-epileptica.

Medicament Jaartal
Broom 1853
Fenobarbital 1912
Fenytoine 1938
Oxazolidine 1944
Primidon 1952
Suceinimide 1957
Sultiam 1960
Carbamazepine 1963
Valproaat/valproinezuur 1969
Clonazepam 1973

Behandelingsresultaten tonen eerst een zekere consistentie sinds de
introductie van broom als anti-epilepticum. De oorspronkelijke indicatie, —het
verminderen van libido, teneinde masturbatie, de oorzaak™ van epilepsie, te
voorkomen — , kan nauwelijks rationeel worden genoemd (Hoppener en van der
Lugt 1983, Meinardi 1981). Een grote stap voorwaarts was de introductie van de
barbituraten, te beginnen met fenobarbital, in 1912. De hydantoine-derivaten
doen hun intrede in 1938. Nadien (tabel 1.1) volgen de andere nu bekende
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anti-epileptica, waarbij de introductiedatum verschillend wordt opgegeven
(Hoppener en van der Lugt 1983, Reynolds 1978, Ritter 1972, 1973, Schobben
1979, Walker 1983). Arieff (1951) beschrijft overigens broom nog als middel van
eerste keuze, gevolgd door fenobarbital. Pas wanneer een combinatie van deze
middelen faalt overweegt hij hydantoine-derivaten. Ook in meer recente
literatuur wordt broom nog beschreven, hoewel als een middel dat zelden
gebruikt wordt (Glaser 1975).

Opmerkelijk is dat ook in de periode van het beschikbaar zijn van de
anti-epileptica veel patiénten hiermee geen behandeling kregen. Tot circa 1960
werd globaal tweederde van de mensen met epilepsie niet behandeld (Ritter
1976). Onder aanvragers van een uitkering in verband met de epilepsie in
Duitsland werd 74% niet behandeld in de periode 1946 — 1953, Tussen 1953 en
1960 is dit aantal gedaald tot 51% (Penin 1961). Deze tendens zet zich voort in
de periode 1960 — 1963 en 1963 — 1967, waarin respectievelijk 21% en 15% niet
onder behandeling is (Penin 1969). Gudmundsson (1966} vermeldt dat 32% van
de mensen met epilepsie in zijn studie op [Jsland nooit medicamenteus werd
behandeld. Zielinski (1974ab) vindt in Warschau hetzelfde voor 36% van de
epilepsiepatiénten, die door hem werden opgespoord in een steekproef van de
bevolking. Dit ondanks het feit dat in deze groep zich ook mensen bevonden met
gegeneraliseerde toevallen. Qverwegend gaat het echter om toevallen met een
minder belastend karakter.

De ontwikkeling van de anti-epileptica blijkt niet parallel te lopen met de
behandelingsresultaten, hoewel Hoff (1650ab) meent dat polytherapie in
70—80% van de gevallen tot toevalsvrijheid leidt in tegenstelling tot mono-
therapie. Het laatste zou slechts in 40— 50% tot toevalsvrijheid leiden. Het
arsenaal anti-epileptica is dan echter nog anders samengesteld dan nu. Kiorboe
(1974) en Rodin (1968, 1972, 1978) laten zien dat door de jaren heen, beginnend
bij de publicatie van Turner in 1907, slechts een derde van de mensen met
epilepsie op een willekeurig tijdstip meer dan twee jaar toevalsvrij is. Paskind
{1932) beschrijft dat in de door hem onderzochte groep 36,6% ooit meer dan 2
jaar toevalsvrij was, waarvan overigens 39,4% zonder medicatie. Arieff (1951)
vermeldt dat van zijn patiénten in de dertiger en veertiger jaren 68% gedurende
6 of meer maanden geen toeval kreeg. Frantzen (1961) komt tot een percentage
van 48,8. Zij definieert toevalsvrijheid echter afhankelijk van de ernst van de
epilepsie. In de studie van Pond en medewerkers (1960) onder patiénten in
Engeland heeft 7,7% van de onderzochte groep een toevalsvrije periode gekend
van meer dan 2 jaar, Degenen die toevalsvrij bleven zonder medicatie bleven
buiten het onderzoek. De huisartsen betrokken bij een grootscheeps Engels
onderzoek (Report 1960) vermelden dat 47,1% van hun patiénten met epilepsie
meer dan 1 jaar toevalsvrij is.

Kan echter het resultaat van een behandeling uitsluitend worden afgemeten aan
het al dan niet toevalsvrij worden ? Hoe belangrijk ook, toevalsvrijheid is slechts
één van de aspecten, aldus Burden (1980). De mate waarin, maatschappelijk
gezien, een "normaal” functioneren tot stand komt, speelt evenzeer een grote rol
(Rodin 1968, 1972, 1978). Tussen beide aspecten bestaat echter wel een duidelijke
wisselwerking (Janz 1972). Naast medicamenteuze behandeling is volgens
Burden (1980) begeleiding in de psycho-sociale sfeer een onderdeel van de totale
benadering van de epilepsiepatiént. Publicaties daaromtrent nemen spel in
aantal toe in de zestiger en zeventiger jaren van deze eeuw. De relatie tussen de
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medische en psycho-sociale situatie wordt onderwerp van studie. Vooral de
werksituatie wordt onder de loep genomen. Andere aspecten komen later aan de
orde. De nadruk komt meer en meer te liggen op het feit dat mensen met epilepsie
in de eerste plaats mensen zijn, zoals vele anderen, en in de tweede plaats een
kleinere of grotere handicap bezitten die niet of nauwelijks invloed behoeft te
hebben op hun functioneren in ieder opzicht (Hebenstreit 1981, Valerio e.a.
1980).

1.2. EPFIDEMIOLOGISCHE ASPECTEN

"Epilepsy is the best example of a disease in which disability is a function of the
social environment of the patient. A patient may be incapacitated by seizures for
only a few minutes a year and have complete disability for a modern society”.
{Gumnit 1980)

1.2.1. Geneeskundige aspecten

Kenmerken

De epilepsicén zijn syndromen van ziekte-verschijnselen en ziekte-
oorzaken (Meinardi 1983). Een drietal kenmerken, —toevallen, neuronale
dysfunctie en iteratie van de eerstgenoemden —, vormen de voorwaarde voor de
diagnose (Cereghino 1974, Hauser e.a. 1983).

In de eerste plaats is er sprake van toevallen. Ze vormen een bont palet van
veranderingen van beweging, gedrag, bewustzijn of autonome functies (Report
1960). Deze klinische manifestaties, de ziekteverschijnselen, zijn waarneembaar
voor de lijder aan epilepsie en/of zijn omgeving (Beintema 1981a).

Ze berusten op het tweede kenmerk, de plotselinge, locale, synchrone ontlading
van neuronen in de grijze stof van de hersenen. Deze abnormale activiteit, de
neuronale functiestoornis, kan zich beperken tot een zeer circumscript gebied of
kan de gehele hersenen omvatten. In het laatste geval ontstaat de zogenaamde
"grote toeval” ook wel “grand mal” geheten. De verschijnselen ervan zijn
indrukwekkend: bewusteloosheid, tonisch-clonische bewegingen van armen en
benen, naast eventueel tongbeet en incontinentie, Ook kan de "typische” absence
ontstaan, waarbij slechts een kortdurende afwezigheid optreedt.

Epileptische manifestaties in het algemeen tonen een aantal essentigle
karaktertrekken, Ze beginnen meestal plotseling. De duur is van enkele seconden
tot minuten. Ze bestaan uit motorische, sensorische, autonome of psychische
manifestaties, —alleen of In combinatie~, meestal gepaard gaande met
bewustzijnsveranderingen. Na afloop is er vaak sprake van verwardheid,
slaperigheid of hoofdpijn (Parsonage 1980).

Het derde kenmerk, het bij herhaling optreden van de toevallen, meestal met
dezelfde fenomenen, is cruciaal voor de diagnose epilepsie. Een solitaire toeval
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voldoet niet! In het algemeen dient het tijdsbestek waarbinnen de herhaling
optreedt niet te lang te zijn. Hoeveel tijd tussen 2 toevallen wordt geaccepteerd
staat niet vast.

Perioden van toevalsvrijheid worden vaak afgewisseld met perioden van
toevallen, clustervorming dus. Dit kan aanwijzingen geven voor de soort
epilepsie.

De mens met epilepsie toont ons een reactievorm van het menselijk
organisme, die docr een grotere dispositte daartoe bij hem, tot uitdrukking komt
in gemakkelijk tot stand komende toevallen (Lance 1977). De uitlokkende
factoren zijn meestal onbekend (Deisenhammer en Kugler 1980, Marsden en
Reynolds 1982). In een aantal gevallen is er een verband met specifieke
omstandigheden, zoals bijvoorbeeld slaap of menstruatie, of bijzondere stimuli
als licht, geluid en dergelijke (Livingston 1972, Parsonage 1980, Sonnen 1981b).

De diagnose epilepsie komt tot stand door anamnese en onderzoek.

Hierbij dient grote zorgvuidigheid betracht te worden. Jeavons (1975) beschrijft
dat zelfs in gespecialiseerde centra 20% van de diagnoses onjuist is!
De auto-anamnese levert in veel gevallen weinig informatie op omtrent de toeval.
De omstandigheden waaronder de toeval zich voordeed kunnen meestal wel
door de patiént worden aangegeven, spontaan of bij navraag. De hetero-
anamnese is dikwijls van belang voor een beschrijving van de toeval. Het
lichamelijk onderzoek, aangevuld met technisch onderzoek, dient om ocorzaken
van de toeval te vinden. De abnormale neuronale activiteit kan door middel van
Electro-Encefalo-Grafie worden vastgelegd (Naquet 1983). Het gelukt echter
zeer zelden een registratie te verrichten tijdens een toeval. Desalnietiernin kan in
een dergelijke situatie ook een "normaal” routine-EEG worden gevonden (van
Duyn en Visser 1977). Afwijkingen op het EEG worden ook gevonden bij
mensen zonder toevallen (Zivin en Ajmone Marsan 1968), terwijl een “normaal”
EEG, tussen de toevallen, bij mensen met epilepsie frequent voorkomt (Sonnen
1982, Ajmone Marsan en Zivin 1970). Andere vormen van onderzoek, zoals
CT-scan, dienen om oorzaken voor de epileptische manifestaties op te sporen.
Tumoren, ontstekingen, ongevallen, pre—, peri—, postnatale problemen,
kunnen aanleiding geven tot locale neuromale dysregulatie (Marsden en
Revnolds 1982).

Classificatie

In de loop der jaren is vanuit verschillende invalshoeken geprobeerd de

epilepsieén te ordenen. Sinds het begin der zestiger jaren probeert de
“International l.eague against Epilepsy” te komen tot een algemeen aanvaarde
indeling van zowel de toevallen als de epilepsieén. De aanvankelijk voorgestelde
classificatic (Gastaut 1969, 1970, Merlis 1970 is intussen gewijzigd (Bancaud e.a.
1981).
Door de jaren heen is de indeling onderwerp van discussie geweest. Door de
nieuwe indeling is deze discussie niet verstomd (Karbowski 1981, Meinardi 1983,
Parsonage 1982, Soninen 1983, Wolf 1979a). In de duitstalige literatuur vindt men
nog steeds een eigen, afwijkende indeling, de zogenaamde Heidelberger
classificatie (Janz 1969, 1979, Matthes 1977, Wolf 1979a).
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De huidige internationale classificatie van toevallen, NIET van de
epilepsieén, kent drie categorieen, met talloze onderverdelingen (Bancaud e.a.
1981).

1. Partiéle {focale, locale) toevallen.
II.  Gegeneraliseerde toevailen (convulsieve of niet-convulsieve).
III.  Niet-classificeerbare toevallen.

Deze drie hoofdgroepen kunnen worden onderverdeeld. Een verkorte versie

luidt als volgt (Meinardi 1983, Sonnen 1983):

1. A. Eenvoudige partiéle toevallen met intact bewustzijn.
B. Complexe partiéle toevallen, waarbij het bewustzijn gestoord is of raakt.
C. Partiéle toevailen, overgaand in gegeneraliseerde tonisch-clonische

toevallen.

I1.A.  Absences.

Myoclonische toevallen.

Clonische toevallen.

Tonische toevallen.

Tonisch-clonische toevallen.

Atonische toevallen.

Tmon®

Het onderscheid dient mede gemaakt te worden op grond van observatie-
gegevens {Spatz 1982). In een aantal gevallen zijn die niet gemakkelijk te
verkrijgen, zoals bij toevallen die uitsluitend s nachts optreden. De
differentiatie tussen partiéle toevallen die overgaan in gegeneraliseerde toevallen
(I.C.) en gegeneraliseerde, tonisch-clonische toevallen (ILE.} is verre van
eenvoudig, zeker wanneer de generalisatie zeer snel verloopt. In de anamnese
kunnen aanknopingspunten worden gevonden voor de diagnose partiéle
toevallen (van Heycop ten Ham 1974). Voelt de patiént de toeval aankomen ? Op
welk tijdstip van de dag treden de toevallen op? Voor de betrokkene is het
onderscheid, — zeker wanneer hij het niet voelt aankomen —, bij afwezigheid van
duidelijke oorzaken voor de toevallen, vrijwel irrelevant. De toeval ziet er immers
hetzelfde uit. Wolf {1979a) meent dan ook dat in deze gevallen een volstrekt
arbitraire keuze wordt gemaakt.

Teneinde te komen tot bovengenoemde indeling zijn een aantal begrippen
geformuleerd (Bancaud e.a. 1981).
Partieel wil zeggen dat er —aanvankelijk — slechts abnormale neuronale
activiteit plaatsvindt in één hemisfeer of deel ervan. Gegeneraliseerd bedoelt te
zeggen dat dit in twee hemisferen tegelijkertijd gebeurt. Het bewustzijn is demate
van "awareness” en/of "responsiveness” van de persoon op externe prikkels. Het
eerste geeft het contact met de omgeving weer en de herinnering eraan. Het
tweede doelt op de mogelijkheid eenvoudige opdrachten uit te voeren, zonder dat
paresen of fatische stoornissen dit verhinderen. De termen tonisch, atonisch,
clonisch en myoclonisch geven de toestand van de spieren weer. De tonus is de
grondspanning van de spier. Atonisch wil zeggen geen tonus, slap. Tonisch
betekent sterk verhoogde tonus. (Myo—)clonisch is tonisch met ritmische
onderbrekingen, waarbij de myoclonie zich beperkt tot één of enkele spieren.
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Door de verschillende definities en indelingen is het bijna ondoenlijk na
te gaan hoe de verdeling van de onderscheiden toevalsvormen in de totale
bevolking is. Dit heeft mede tot gevolg dat de opgegeven cijfers fors uiteenlopen.
In studies met de recente indelingen wordt gemeld dat partiéle toevallen
voorkomen bij 30 — 80% van de mensen met epilepsie (tabel 1.2).

De verschillen in uvitkomsten van de diverse studies zijn opmerkelijk. Een
verklaring hiervoor kan ten dele ook worden gezocht in de gevolgde methode om

de patiénten op te sporen.

Tabel 1.2. Percentage partiéle toevallen.

Land Auteur(s) Perc. N Leeftijd #
Denemarken Alving 1978 73,5 1508 >15 jr. 5

Juul — Jensen/ 472 866 alle 6

Foldspang 1983

Wagner 1983 49 1054 16~66jr. 345
Engeland Hopkins/ 68 89  >16r. 3

Scambler 1977a

Goodridge/ 19 122 alle 3

Shorvon 1983a
Frankrijk Gastaut e.a. 1975 47,6 6000  alle 4

63,3 2978  =>15jr. 4
India Joshi e.a. 1977 64,6 1000  alle 4
73,6 265 >20jr. 4

Israél Lavy e.a. 1972 26,4 450  alie 4
Italig Gualdoni e.a. 1980 48 613  alle 5%

Beghi e.a. 1982 22,6 1068 alle 4*

Pazzaglia e.a. 1982 62,9 974  niet 5

vermeld

Granieri e.a. 1983 32,7 224  alle 345
Japan Higashi ¢.a. 1979 48,2 2000 alle 5

Okuma/ 31,6 1868  alle 4%

Kamashiro 1981

Shigemoto 1981 70 66  >40 jr. 5
Nederland  Bakker/Smits 32 88 alle 5

1978a

Gorter 1981 377 77 18-35ir 4x*

Jonker/Geerts 1983 83,7 104  15—66jr. 3
Nigeria Danesi/ Oni 1983 74,6 378 alle 4
Polen Zielinski 1974a 63,2 410  alle 245
U.S.A. Hauser/Kurland 64,5 242  alle 1

1975

*

# opsporing via
1.morbiditeitsregister populatie
2.steekproef open populatie
3.huisarts
4.specialist
5.epilepsiecentrum
6.epilepsieregister

diagnose cerste bezoek ** selectiecriteria onbekend
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Ondanks internationale afspraken omtrent indelingen van toevallen is het vaak
verre van eenvoudig tot een waarheidsgetrouwe classificatie te komen. De
ervaring van de onderzoeker en de hoeveelheid beschikbare gegevens spelen een
grote rol. In een aantal studies zijn gegevens vermeld afkomstig uit verschillende
bronnen. De indeling is dan door diverse personen tot stand gekomen.

De laagste cijfers voor partiéle toevallen worden gevonden in studies die mensen
in alle leeftijdscategorién omvatten. Dit wordt veroorzaakt door de op de
kinderleeftijd veel voorkomende absences, behorende tot de gegeneraliseerde
toevallen. Voor een deel verdwijnen deze in de adolescentie. Na deze periode
treden toevallen op basis van locale veranderingen in de hersenen, partiéle
toevallen dus, meer op de voorgrond. De indruk bestaat dat complexe partiéle
toevallen veelal worden geduid als "absences”, gegeneraliseerde toevallen dus.
Dit leidt tot onderrepresentatie van partiéle toevallen.

Naast de classificatieproblematiek spelen bij de interpretatie van de
literatuur nog een aantal factoren mee. In sommige studies worden éénmalige
toevallen en/of koortsconvulsies meegerekend. Wat verder te zeggen van een
persoon met twee toevallen met een tussenperiode van enkele jaren? Veelal wordt
dit niet gerekend tot de epilepsiegn. Of iemand met een toevalsvrije periode van
enkele jaren, na regelmatig optredende toevallen, die geen medicatie gebruikt?
(Hauser 1978, Meinardi 1983, Zielinski 1982).

De opsporingsmethoden van patiénten verschillen van studie tot studie. In grote
lijnen worden een viertal methoden benut.

De eerste berust op het inspecteren van alle verkrijgbare medische gegevens van
een open populatie.

Detweede maakt gebruik van interviews bij een steekproef uit de open populatie.
De derde gaat uit van geregistreerde patignten in huisartsenpraktijken,
specialistenpraktijken of gespecialiseerde centra.

De vierde benut een epilepsieregister in een open populatie. Combinaties van
deze methoden worden eveneens beschreven (Hauser 1978).

Voorkomen van de epilepsieén

De studies omtrent het voorkomen van de epilepsieén zijn onderhevig aan
dezelfde problemen die in de vorige paragraaf aan de orde kwamen. Daarnaast
gebruiken sommige auteurs het begrip “lifetime” prevalentie, waarmee wordt
bedoeld dat iedereen die ooit recidiverende toevallen had wordt meegerekend.
In tabel 1.3 zijn studies vermeld die uvitgaan van de “period™ prevalentie, de
prevalentie gedurende een bepaalde periode, of de "point” prevalentie, de
prevalentie op een bepaald tijdstip (Rimke 1983, Schoenberg 1977). Alleen de
studies betrekking hebbende op met Nederland in redelijke mate te vergelijken
landen zijn opgenomen. De "life-time” prevalentie van 0,6% uit de studie van
Brewis en medewerkers (1966) past hier tussen, hoewel symptomatische vormen
van epilepsie werden uitgesloten. Zielinski (1974a) vindt een life-time”
prevalentie van 0,92%. Goodridge en Shorvon (1983a) sluiten solitaire toevallen
niet uit en komen dan tot 1,75%.

De prevalentiecijfers verschillen nogal van elkaar. Globaal houdt men, ook in
Nederland, 0.4 — 0,6% aan (Cereghino 1974, Neugebauer en Susser {Editorial)
1979, Robb 1974, Schoenberg 1983). Drie studies vermelden meer dan 50%
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Tabel 1.3, Prevalentie van epilepsie.

Land Auteur(s) Prev. Commentaar *
perc.
Australié Report 1960 0,18 opgave huisarts -
Denemarken  Juul — Jensen/Ipsen 1976 0,69 incl. observatie 6
epilepsie
Wagner 1983 0,43 16 — 66 jaar 345
Dhuitsland Ritter 1974a 0,42 > 14 jaar 45
Engeland Logan/Cushion 1958 {naar Zielinski 0,33 opgave huisarts -
1982)
Pond.e.a. 1960 0,79 incl. solitaire toevallen 3
0,62 excl. solitaire toevallen 3
Report 1960 0,42 opgave huisarts -
Hopkins/Scambler 1977a 0,34 > 16 jaar 3
Zander ea 1979 0,61 3
Lioyd Jones 1980 0,55 3
Taytor 1980 0,57 3
White/ Buckley 1981%* 0,34 witsluitend met 3
0,23 medicatie 3
Fry 1982 0,30 uitsluitend met 3
medicatie
Edeh/Toone 1983 035 3
Goodman 1983 0,41 3
Goodridge/Shorvon 1983a 0,53 toeval laatste 2 jr. 3
1,05 toeval laatste 2 jr.
en/of medicatie
Frankrjk Beaussart e.a. 1979 0,50 4
Israél Wajsbort e.a. 1967 0,23 1
Leibowitz/Alter 1968 0,41 uitshuitend 1
idiopathische toevallen
Itakie Granieri e.a. 1983 0,62 345
Japan Sato 1964 0,15 uitsluitend 1
idiopathische toevailen
Nedertand Bongers e.a. 1976 0,29 opgave huisarts -
Voorn 1983 0,57 opgave huisarts -
NieuwZeeland Lambie e.a. 1981 0,41 7
Noorwegen Krohn 1961 0,23 4
de Graaf 1972 0,23 nieuwe pat, 4
0,26 epilepsiepoli. 4
de Graaf 1974 0,35 4
Qostenrijk Strotzka 1969 0,20 -
{naar Ritter 1974a}
Polen Zielinskl 1974a 0,43 1
0,78 2
Schotland Report 1960 0,40 opgave huisarts -
USA Kurland 1959760 0,38 1
Hauser/Kurland 1975 0,54 1
Rowan e.a. 1976 1,60 2

* opsporing via

1.morbiditeitsregister populatie
2.steekproef open populatie
3 huisarts
4.specialist
S.epilepsiecentrum
6.epilepsieregister
7T.apotheek

** de getallen stammen uit verschillende praktijken
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afwijkende cijfers (Goodridge en Shorvon 1983a, Report 1960, Rowan e.a. 1976).
Het huisartsenonderzoek in Engeland, Wales, Schotland en Australié levert voor
het laatste land een zeer lage prevalentie (0,18%). In het artikel (Report 1960)
wordt als verklaring de geringe populatieomvang genoemd. Voor Schotland zou
echter hetzelfde moeten gelden, doch daar is de prevalentie 0,4%. Een verklaring
voor de gevonden verschillen ontbreekt dus. Rowan en medewerkers (1976)
menen zelfs dat hun cijfer (1,6%) aan de lage kant is! Uit hun publicatie wordt
echter niet goed duidelijk op grond van welke criteria de diagnose epilepsie werd
gesteld. Goodridge en Shorvon (1983a) menen dat het feit dat zij de patiénten
in één huisartsengroepspraktijk hebben opgespoord voldoende verklaring levert
voor het hoge prevalentiecijfer (1,05%). Echter, zij hebben slechts een deel van
de praktijk onderzocht en niet aselect. Tevens sluiten zij mensen met één toeval
in.

Sterk uiteenlopende prevalentiecijfers, van 0,13% — 4,9%, worden ook gevonden
in studies in Zuid — en Midden-Amerika, Afrika en het Verre Oosten (Aall-Jilek
1965, Bird e.a. 1962, Chen e.a. 1968, Draat 1982, Gerrits 1983ab, Giel 1970,
Gomez e.a. 1978, Goudsmit en van der Waal 1983, Lessel e.a. 1962, Levy 1970,
Lin 1953, Mathai e.a. 1968, Olivares 1972, Stanhope e.a. 1972).
Leeftijdspecificke  prevalentiecijfers worden slechts in enkele studies
aangetroffen (Schoenberg 1983). Ook geslachtsspecifieke cijfers ontbreken vaak,
hoewel in het algemeen meer mannen met epilepsie worden gevonden dan
vrouwen (Neugebauer en Susser (Editorial) 1979).

Het aantal studies naar incidentie van epilepsieén is geringer. De gemiddelde
jaarlijkse incidentie wordt geschat op 30 — 50 per 100.000 (Hauser 1978, Zielinski
1982). De meeste studies laten een piek zien bij pasgeborenen, met cen
geleidelijke daling tot rond het 20e levensjaar. Nadien blijft het aantal stabiel of
daalt zeer langzaam (Neugebauer en Susser (Editorial) 1979). Uit de gegevens
van de Mayo Clinic komt naar voren dat de incidentie op zeer jonge leeftijd de
laatste jaren daalt (Hauser e.a. 1977). .

De Nederlandse studie van Voorn (1983) naar het vodrkomen van
chronische ziekten in de huisartsenpraktijk laat nauwelijks verschillende
incidenties zien voor de diverse leeftijdsgroepen over de periode 1971 — 1978.
Opvallend 1s wel ket ontbreken in deze periode van nieuwe gevallen van epilepsie
in de leeftijdscategorie 15— 19 jaar en 50— 65 jaar. Hij vindt in 4 praktijken in
Nijmegen een “period”-prevalentie van 0,57% en een incidentie van 0,18% per
jaar. Een verklaring voor dit hoge incidentiecijfer ontbreekt. Het onderzoek van
Bongers en medewerkers (1976) beperkt zich tot de provincie Zeeland. De
gevonden prevalentie bedraagt 0,29%, op grond van opgave door de huisarts van
het aantal epilepsiepatiénten in de praktijk.

Debuut

Het eerste optreden van een epileptische manifestatie kan zich op iedere
leeftijd voordoen. Studies naar leeftijdsspecifieke incidentiecijfers zijn gering in
aantal, zoals reeds in de vorige paragraal werd vermeld. Een aantal studies
betreffende mensen met epilepsie bevat gegevens omtrent het debuut van de
toevatlen bij de onderzochte groep. Hierbij doet zich veelal het probleem voor
van de herinneringsbias, daar deze studies retrospectief zijn (Abramson 1979,



21

Lilienfeld en Lilienfeld 1980). Op grond van deze situatie en het feit dat diverse
auteurs (Loiseau e.a. 1979, 1983, Mellander en Melin 1980, Thompson e.a. 1980,
Trimble en Thompson 1981) menen dat mensen met epilepsie in grotere mate
geheugenstoornissen vertonen dan mensen zonder epilepsie dienen de
gepresenteerde data met enige voorzichtigheid geinterpreteerd te worden.

In tabel 1.4 zijn studies opgesomd die vergelijkbare leeftijdsindelingen
aanhouden bij het vermelden van de debuutleeftijden. Desalniettemin blijkt
reeds uit de laatste kolom dat de onderlinge vergelijkbaarheid gering is.

De Poolse studie van Zielinski (1974a) in Warschau vermeldt slechis de
gemiddelde debuutleeftijd, 20 jaar, voor mannen en vrouwen. Dowzenko en
Zielinski (1971) refereren aan enkele in Polen gepubliceerde studies waaruit zou
blijken dat in het algemeen het debuut van de toevallen aldaar in 23 —36% voor
het 16e levensjaar zou liggen.

Het NIMAWO-onderzoek (Gorter 1981) in Nederland levert een gemiddelde
debuutieeftijd op van 13 jaar.

Ondanks de onderlinge verschillen in de studies blijkt het debuut in meer dan
de helft van de gevallen voor het 20e levensjaar te liggen (Beaussart e.a. 1979,
Beran en Read 1980, Juul-Jensen en Foldspang 1983, Lennox en Mohr 1953,
Nadkarnt 1980, Paskind 1932, Pond e.a. 1960, Wagner 1983). In enkele studies
zelfs meer dan 70% (Bakker en Smits 1978ab, Danesi en Oni 1983, Jonker en
Geerts 1983, Goodman 1983, Gualdoni e.a 1980, Pazzaglia e.a. 1982, Ryan e.a.
1980, Smits e.a. 1976). Slechts Shigemoto (1981) komt tot veel lagere cijfers,
waarschijnlijk door de keuze van de onderzoeksgroep.

Prognose

In een aantal epidemiologische en gezondheidszorg-studies omtrent
epilepsiepatiénten wordt melding gemaakt van het aantal toevalsvrije patiénten.
Het bereiken van toevalsvrijheid met of zonder medicatie is een belangrijke
doelstelling van de epilepsiebestrijding. Rodin (1968, 1972, 1978) vermeldt een
globaal percentage van 30 van het begin van deze eeuw tot nu toe {zie ook: 1.1.),
doch de groep met "grand mal” epilepsie scoort hoger dan de andere vormen van
epilepsie. Enkele vormen op de kinderleeftijd, zoals het syndroom van
Lennox-Gastaut en van West, hebben een zeer ongunstige prognose (van Heycop
ten Ham 1974, Leviton en Cowan 1982, Wolf 1979a).

Tabel 1.5 geeft een indruk van de situatie. De opgegeven getallen lopen
zeer sterk uiteen. Dit wordt vercorzaakt door de verschillende criteria die de
auteurs hanteren, naast de verschillende methoden van opsporen en vervolgen.
De onderlinge vergelijkbaarheid neemt toe wanneer bijvoorbeeld uitsluitend
naar follow — up studies wordt gekeken. Hierbij zijn de patiénten meestal vanaf
het moment van diagnose gevolgd (tabel 1.6). Ook Goodridge en Shorvon
{1983a) melden overeenkomst tussen hun resultaten en die van Annegers en
medewerkers (1979, 1980), zonder getallen te noemen. Zij vinden dat naarmate
de follow-up-duur toeneemt het aantal mensen met een toevalsvrije periode van
2 of 4 jaar eveneens toeneemt. Slechts Smits (1970) meldt slechtere resultaten,
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Tabel 1.4. Debuut van de epilepsie.

Land # Leeftijd N Commentaar

<5 <10 <15 <20

percentage
Australig 1 22 65 51 alleift.
Denemarken 2 22 32 49 57 817 nwe pat. 1967 —1977
3 14 27 43 61 1054 15~ 65 jaar
Engeland 4 23 36 50 62 245 alle Ift.
5 31 122 alle Ift.,incl. solitaire
toevallen
Frankrijk 6 14 16 30 44 55
India 7 68* 160 634 jaar
Italig & 80 613 >14 jaar
9 39
10 77 idiopathische
part.epilepsie
Japan 1 36 60  >40 jaar
Nederland 12 32 51 73 86 epilepsiepolikliniek
13 40 62 89 96 103  nieuwe pat. 1975
epilepsiepolikliniek
14 15 22 50 75 103 15—66 jaar
Nigeria 15 77 partiéle epilepsie
86 gegeneraliseerde epilepsie
USA 16 12 25 43 60 304 =06 jaar cpilepsie
17 36 78 445 > 15 jaar.
* < 1§ jaar

# Auteur(s):
1. Beran en Read 1980
2. Juul — Jensen en Foldspang 1983
3. Wagner 1983
4. Pond e.a. 1960
5. Goodridge en Shorvon 1983a
6. Beaussart ¢.a. 1979
7. Nadkarni 1980
8. Gualdoni e.a. 1980
9. Beghi e.a. 1982
10. Pazzaglia e.a. 1982
11, Shigemoto 1981
12. Smits e.a. 1976 en Bakker en Smits 1978a
13. Bakker en Smits 1978b
14. Jonker en Geerts 1983
15. Danest en Oni 1983
16. Paskind 1932
17. Ryan e.a. 1980
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Tabel 1.5. Prognose van de epilepsiegn.

toevalsvri]
Land Auteur perc  duur N  Commentaar
Australig Edwards 1974 40 e 160 op peildatum; > 10 jaar
DDR Kristof 1979 60 2jr 350 Tooit”
Kuhl e.a. 1967 34 4r 173 follow—up 4—Tiaar
40 3jr debuut na 17e jaar
51 2jr op peildatum
61 1jr oait”
Denemarken Juul — Jensen/ 40 2jr 807 op peildatum?
Foldspang 1983
Wagner 1983 31 3 769 op peildatum?
47 1jr
Engeland Report 1960 42 1ir 1209  op peildatum; mening
huisarts
Hopkins/ Scambler 31 2ir 94  op peildatum; >16 jaar
1976
Maclntyre 1976, 1982 15 ? 177 werknemers industrie
Zander e.a, 1979 87 1jr op peildatum;mening
huisarts
Barber 1980 50 3r 2(jr. na diagnose
Taylor 1980 57 ? 37  op peildatum; mening
huisarts
White/Buckley 1981 42 1jr op peildatum; medic.
behandeld
Fry 1982 63 3jr 75 follow —up 6— 26 jaar
Reynolds e.a. 1983 82 2jr 106  follow - up gem.5 — &ir, na
diagnose
Finland Lehtovaara e.a. 1980 37 2jr 880 op peildatum
Japan Seki e.a. 1978 29 2r 28 absences,1963 — 1974
Ohtaka e.a. 1978 38 Sir 34 follow-up >8 jr.
part.cpilepsie met
compl.sympt.
Yamada e.a, 1978 7 3jr 97 prim.gegen. epilepsie;
follow —up 3jr.
65 3jr 97 follow~up 10 jr.
Higashi e.a. 1979 4 3jr 2000 epilepsiecentrum;
prim.gegen. epilepsie
Okuma/ Kumashiro 58 3jr 1868 muiti — centre studie
1978,1980,1981
Matsumoto e.a. 1980 22 3jr 563  enquete epilepsievereniging
Nederland Smits 1970 22 3jc 68 3 jr. na ontslag
epilepsiecentrum
Gorter 1981, van 56 ? 79 mening behandelaar
Bergen/Gorter $982
Jonker/ Geerts 1983 33 2jr 104 op peildatam;
selectiecriteria onbekend
Polen Zielinski 1974a,h 26 2j¢ *312 op peildatum
10 53r *312  op peildatum
42 2r **98  op peildatum
26 5jr **9§  op peildatum
USA Rodin 1968 32 2jr 93 follow—up > Sir
17 Sir
Annegers e.a. 61 Sp 328 follow—up =>10jr
1979,1980 70 # Sir 141 follow—up >20jr

*  "bekend” met epilepsie
**+  "niet bekend” met epilepsie
# hiervan 70% zonder medicatie
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doch hij onderzocht een groep patignten die opgenomen is geweest in een
epilepsiecentrum. Danesi (1983) beschrijft de behandelingsresultaten in Nigeria.
Hij komt tot cijfers die vergelijkbaar zijn met die van de andere studies.

Tabel 1.6. Prognose, op basis van follow —up studies.

toevalsvrij
Land Auteur perc  duur N  Commentaar
Engeland Fry 1982 68 3jr 75 follow—up 6 — 26 jaar

Reynolds e.a. 1983 82 2jr 106 follow —up gem.5 —6jr,
na diagnose
Japan Yamada e.a. 1978 37 3y 97 prim.gegen. epilepsie;
follow —up 5jr.
65 3jr %7 follow-up 10 jr.

Nederland Smits 1970 22 3jr 68 3 jr. na ontslag
epilepsiecentrum
usa Rodin 1968 32 2jr 90 follow-up >S5jr
17 Sir
Annegers e.a. 61 Sir 328 follow—up >10jr.
1979,1980 70* 5ir 141 follow—up >20r.

* hiervan 70% zonder medicatie

Door bijna iedereen wordt gevonden dat de primair gegeneraliseerde epilepsieén
een betere prognose hebben dan de partigéle epilepsieén. In studies die geen
uitgesplitste cijfers laten zien kan derhalve een slecht resultaat samenhangen met
een groot aantal mensen met een partiéle epilepsie.

1.2.2. Maatschappelijke aspecten

Inleiding

In tegenstelling tot veel andere chronische aandoeningen worden de

epilepsieén niet gekarakteriseerd door een langdurige, continue toestand, doch
door steeds opnieuw optredende crises (Lennox en Markham 1953). Belangrijk
kenmerk van deze crises, —de toevallen —, is dat veel mensen met epilepsie er
niets van merken. Tijdens de toeval zijn zij buiten bewustzijn. Volgens Schulte
(1967, 1969) is dat de reden dat patiénten meestal gelaten hun aandoening
dragen. Lennox en Markham (1953) daarentegen beschrijven het omgekeerde,
een uiterst gespannen patiént: “The epileptic knows that at any moment a
convulsion may reveal his carefully guarded secret to a gaping public”.
Beide opvattingen laten zien dat de epilepsieén een duidelijke wisselwerking met
de omgeving hebben. Janz (1963) formuleert het als volgt: "Tot ziekte wordt
epilepsie pas door het oordeel van de waarnemer. Zijn ziekzijn beleeft de
epilepticus dus in de spiegel van zijn omgeving”.
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In algemene zin geldt dat het gevoel ziek te zijn, anders te zijn, de
ziekte-ervaring dus, een duidelijk verband vertoont met diverse aspecten van de
totale omgeving van de patiént (van der Maas 1976). Zielinski (1974ab) spoort
in zijn veldstudie in Warschau een groot aantal mensen op die lijdende zijn aan
epilepsie, doch niet bekend zijn onder deze diagnose bij medische instanties. De
toevallen hebben bij velen niet geleid tot het inroepen van hulp. Zij hebben ook
niet het gevoel ziek te zijn!

De zicken-rol, het gedrag op basis van interactie met de omgeving, bepaait in
hoge mate of de patignt met epilepsie leert leven of dat het leven van de patiént
door de epilepsie wordt beheerst (Hoppener 1983, Ladurner e.a. 1980, Moretti
en Saccomani 1975, Pond 1981, Valerio e.a. 1980). Het stigma van de epilepsie
staat echter niet in refatie met de ernst van de toevallen volgens Pond (1981). Het
is een bijkomend, doch belangrijk probleem menen Rodin en medewerkers
(1977), hetgeen overwegend door de houding van de mensen rond de betrokkene
wordt bepaald (Baldwin e.a. 1953, Burden 1981, Groh en Rosenmayr 1972) en
in mindere mate door de patiént zelf (Nadkarni 1980). De reacties van de
omgeving kunnen leiden tot overbescherming. Uit een onderzoek onder 800
families met kinderen met epilepsie (Rett 1980) biijkt bijvoorbeeld dat 63% van
de kinderen in het ouderlijk bed, — overwegend dat van moeder —, slaapt. Meer
dan de helft van deze kinderen is ouder dan 10 jaar. Daarnaast worden veelal
beperkende maatregelen genomen in het dagelijks leven (Bruens 1981, van der
Nieuwenhuijzen 1983, Peters 1978). Dit antwoord van de anderen voert
eventueel tot het gevoel niet geaccepteerd te worden en tenslotte tot sociale
isolatie (Ender-Griepekoven 1978, Probst 1978, Schulte 1965). Dit laatste wordt
tevens in de hand gewerkt door de onzekerheid waarin de patiént verkeert
(Burden 1974, Sedman 1966). Voor veel patignten is dat het meest vaste punt in
hun omgang met epilepsie (Hopkins en Scambler 1976).

Genoemde mechanismen geven inzicht in het feit dat door epilepsigpatiénten
problemen in het leven gemakkelijk worden toegeschreven aan de epilepsie.
Andere factoren, zoals sociale vaardigheid, aanpassingsvermogen, eigen
gemotiveerdheid, om enkele te noemen, bepalen veeleer de mate waarin
problemen gehanteerd kunnen worden, los van de epilepsie (Knaven 1980).
Desalniettemin is leven met epilepsie moeilijker dan leven zonder epilepsie
(Livingston 1961). Hierbij is enerzijds sprake van de onzekerheid, de angst voor
toevallen, anderzijds van acceptatieproblematiek. Ook speelt een gebrek aan
informatie een rol (Livingston 1970, Rutgers en Heisen 1982).

Leven met epilepsie betekent vechten tegen vooroordelen, aldus Knaven en
Peper (1982). Vooroordelen ontstaan door onvoldoende en gebrekkige
informatie, zowel bij medici als niet-medici, bij omgeving en patiént, waardoor
onjuiste beeldvorming optreedt (Eadie 1981a, Martinius 1980, Peper 1971).

Vooroordelen

De publicaties omtrent vooroordelen met betrekking tot mensen met
epilepsie bevatten meestal resultaten van onderzoek onder leken, doch een enkel
onderzoek werd verricht onder artsen (Beran en Read 1983, Beran e.a. 1981,
Vizioli en de Rosa 1983). Het is opvallend dat in de twee eerstgenoemde studies
uit Australig naar voren komt dat de respondenten niet op de hoogte zijn van het
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Het Nederlandse onderzoek van Sonnen (1981ab) naar anti-conceptie,
sexualiteit en huwelijk onder 200 mensen met epilepsie ouder dan 20 jaar toont
een percentage van 59 gehuwden tegen 74 in de populatie. Hij gaat hierbijuit van
mensen met een [Q hoger dan 100. Mannen zijn minder vaak gehuwd dan
vrouwen, in tegenstelling tot de bevolking.

Studies betreffende de psycho-sociale situatie van mensen met epilepsie
vermelden meestal ook de burgelijke staat. In tabel 1.7 zijn deze studies
samengevat. Opmerkelijk is dat in veel studies de percentages van de bevolking

Tabel 1.7. Percentages gehuwde mensen met epilepsie.

Land # Mannen* Vrouwen* {otaal* N It
Australig 1 54 (84) 145 =20
2 50 32 =20
Denemarken 3 53
Engeland 4 47 (56) 30 (7 254 =20
India 5 32 30 160
Japan 6 22 33 999 =18
Nederland 7 20%* (74) 50%* (86) 20-25
65%* (94) B2w= {91) 50—55
g 40 60 =20
9 30 (64) 18—-35
33 29) 18-25
10 54 72 63 69) 104 15—66
Polen 1 63 {(72) 56 {58) 59 (64) >18
12 55 117
USA 13 46 22 20-352
14 43 (65) 48 (73) 46 (69) 943 >1§
15 BE+*+* 42
16 53 443 >15

*  tussen haakjes de bevolkingscijfers
**  opgave huisarts
**%  debuut na 20e Ievensjaar
#  Auteur(s):

1 Edwards 1974
2 Beran en Read 1980
3 Juul —Jensen 1961a
4 Pond e.a. 1960
5 Nadkarni 1980
6 Higashi e.a. 1979
7 Bongers e.a. 1976
8 Smits e.a. 1976, Bakker en Smits 1978
9 Gorter 1981, van Bergen en Gorter 1982

10 Jonker en Geerts 1983

11 Zielinski 1974a

12 Huber en Kobylinska 1980

13 Lennox en Mohr 1953

14 Lennox en Markham 1953

15 Wilson e.a. 1959/60

16 Ryan e.a. 1980
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ontbreken, zodat geen uitspraak kan worden gedaan. Waar vergelijkings-
materiaal voorhanden is blijkt dat onder mensen met epilepsie vaak minder
gehuwden voorkomen dan in de bevolking. Het meest duidelijk is dit bij de
mannen. Voor zowel mannen als vrouwen geldt dat de grooiste negatieve
bijdrage wordt geleverd door de oudere leeftijdscategorisn.

Zielinski (1974a) vermeldt dat 62,6% van de gehuwde mannen voor het debuut
van de epilepsie in het huwelijk trad. Ook Wilson en medewerkers (1959/60)
vinden een dergelijke uitkomst, 59,4%. Het onderzoek van Gualdoni en
medewerkers (1980) in Itali¢ vermeldt slechts dat er een vermindering van 27%
wordt gevonden in het aantal gehuwden ten opzichte van een controlegroep. In
Géttingen, Duitsland, komen twee maal zoveel ongehuwden voor onder mensen
met epilepsie in de leeftijdscategorie 25— 36 jaar als in de bevolking. Voor
vrouwen is dit zelfs driemaal (Ritter 1974a),

Alle genoemde studies vinden verschillen, soms klein, tussen het
percentage gehuwden onder epilepsiepatiénten en de bevolking. Een verklaring
is niet eenvoudig, doch mogelijk speelt de epilepsie een rol.

Opleiding

Gezien het feit dat voor de meeste mensen met epilepsie geldt dat zij
toevallen hebben voor of tijdens hun leerplichtige leeftijd doet zich de vraag voor
in hoeverre de epilepsie of de medicatie (Marchesi e.a. 1980, Trimble en Corbett
1980} invloed heeft op de schoolprestaties en het uiteindelijk bereikte
opleidingsniveau. Hier geldt eveneens dat het de vraag is of de epilepsie alleen
verantwoordelijk mag worden gesteld voor eventuele achterstanden. Duidelijk
is dat de geestelijk gehandicapten-groep om andere redenen achter blijft.
Erzijn vele publicaties over school en kinderen met epilepsie. De vitkomsten van
deze studies zijn enigszins verwarrend. Sommigen vinden vrijwel normale
schoolprestaties, anderen een achterblijven. Dezelfde situatie doet zich voor bij
onderzoek naar intelligentie (Bagley 1970, Beaussart e.a. 1980, Bourgeois e.a.
1983, Brittain 1980, Brown en Reynolds 1981, Degen 1977, Degen en Kastl 1973,
Fedio en Mirsky 1969, Gadow 1982, Glowinski 1973, Green en Hartlage 1971,
Gregoriades 1972, Harrison en Taylor 1976, Holdsworth en Whitmore 1974ab,
Keating 1960, Kimura 1964, Lempp 1970, Lorentz de Haas 1962, MacMullin
1983, Parsons en Kemp 1960, Pazzaglia en Frank-Pazzagliza 1976, Pond en
Bidwell 1954, Stores 1971, 1976, 1978, 1981, Stores en Bennet-Levy 1983, Stores
e.a. 1978, Suurmeyer 1980, 1982, Suurmeyer e.a. 1978ab, Tarter 1972, Ward en
Bower 1978, Yule 1980, van Zijl 1979, 1980).

Retrospectief kan men naar het aantal jaren schoolopleiding kijken.
Zielinski (1974a) vergelijkt zijn resuitaten onder mensen met epilepsie met de
bevolking in Warschau van 25 jaar en ouder. Ruim 70% heeft uitsluitend lagere
school of minder, tegen 55% in de bevolking. De middelbare school werd gevolgd
door 20,3% tegen 29,7%. Door 7,8% werd vervolgonderwijs genoten tegen 15%
in de bevolking. Huber en Kobylinska (1980) onderschrijven deze situatie in
Polen op grond van hun eigen gegevens. Ritter (1974a) vindt, in Gottingen, 74%
met niet meer dan lager onderwijs tegen 65—70% in de bevolking. In de
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Verenigde Staten vinden Richardson en Friedman (1974) onder jongeren van
14 —16 jaar met epilepsie een hoger percentage zittenblijvers, 41, dan in de
bevolking, 17,5.

Een drietal Nederlandse onderzoekingen gaat in op de opleiding. Bongers en
medewerkers (1976) vinden nauwelijks verschillen met de Nederlandse populatie
van 20— 65 jaar. Uitsluitend lagere schoolopleiding is gevolgd door 57% voor
beide groepen. Meer dan middelbare school 3 versus 2%. Slechts 0,7% kon geen
onderwijs volgen en 4,4% volgde buitengewoon onderwijs. De gegevens werden
echter niet verstrekt door de betrokkenen zelf, doch door hun huisarts, hetgeen
het beeld kan vertroebelen. Het NIMAWO-onderzoek (van Bergen en Gorter
1982, Gorter 1981) komt tot andere conclusies voor 18 — 35 jarigen. Uitsluitend
lager onderwijs genoot 22,8% tegen de bevolking §,8%. Middelbaar onderwijs
22,8 versus 28,1%. HBO of universitair onderwijs kreeg 2,5% versus 11,2%. Een
duidelijk achterblijven dus. Dit wordt bevestigd door het opleidingsniveau te
vergelijken met dat van broers en/of zusters. Jonker en Geerts (1983) vinden een
met de bevolking vergelijkbaar opleidingsniveau in een groep van 15—66
jarigen.

Andere studies beschrijven slechts de situatie van epilepsiepatignten zonder
bevolkingscijfers te noemen (Beran en Read 1980, Higashi e.a. 1979, Juul-Jensen
1964a, Konig 1972, Lennox en Markham 1953, Lennox en Mohr 1953, Ryan e.a.
1980, Wilson e.a. 1959/60).

Uit de beschreven studies blijkt dat in het algemeen groepen epilepsie-
patiénten een minder hoog opleidingsniveau hebben dan leeftijdgenoten in de
bevolking.

Werk

Problemen in de psycho-sociale sfeer komen bij mensen met epilepsie
vaak voor (Juul-Jensen 1964a, 1974, van der Lugt en Heisen 1982). Ock andere
chronische aandoeningen kennen dit fenomeen. Onder deze problemen komen
werkperikelen veelvuldig voor {Beran en Read 1980, Pond en Bidwell 1959/60,
Rutgers en Heisen 1982, Wilson 1959/60). Dit kan variéren van geen werk
kunnen vinden tot frequent ziekteverzuim. Tevens kan de beroepskeuze worden
beinvloed door epilepsie (Rabe 1976).

In het algemeen wordt een relatie aangenomen tussen het hebben van
werk, het 1Q en de opleiding, ook voor mensen met epilepsie (Batzel e.a. 1980,
Fenton 1976). Andere facetten van psycho-sociaal functioneren beinvloeden
echter de werksituatie van mensen met epilepsie evenzeer (Batzel e.a. 1980,
Dennerl e.a. 1966, Dodrill 1980). Daarnaast bepalen ook de toevalsfrequentie en
de bijkomende handicaps de mogelijkheden tot werk (Lorbeer en Barron 1958,
Rodin 1982, Rodin e.a. 1972, Zielinski 1972). Een aantal mensen kan via
professionele hulp werk vinden, hoewel meestal met veel moeite (Balla 1968,
Benson en Dabbert 1980, Fraser e.a. 1983, Freeman en Gayle 1978, Heinonen
en Lehtovaara 1973, 1974, 1980, Huisman 1966, Juul-Jensen 1961b, Kallanranta
1983, Lutzki en Miiller 1976, MacGuckin 1978, Rader e.a. 1978, 1980). Van groot
belang is een individuele benadering (Dasgupta e.a. 1982, Peper 1976, Saunders
en Dasgupta 1980).
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De meeste studies omtrent de werksituatie van mensen met epilepsie vermelden
gegevens die afwijken van die van de bevolking (Craig 1980a).

Juul-Jensen (1961a, 1964, 1974) vermeldt dat het werkloosheidspercen-

tage onder mensen, die na het debuut van de epilepsie werk zochten, 7,3 is, terwijl
de jaarlijkse cijfers voor Denemarken schommelen tussen 4,3 en 12,5 in dezelfde
periode.
Diverse auteurs laten sterk wisselende cijfers zien, zonder vergelijking met de
bevolkingsgegevens (Benezech en Coudame 1977, Fukushima 1978, Goodglas
e.a. 1963, Gordon en Russell 1958, Janz 1972, Lehtovaara 1983, Lehtovaara e.a.
1980, Lennox en Cobb 1942, Lennox en Markham 1953, Lennox en Mohr 1953,
Rodin 1980, 1982).

Bovengenoemde studies richten zich op de werksituatie van mensen met
epilepsie. Enkele andere publicaties beschrijven een groep mensen met epilepsie
voor andere doeleinden en vermelden tevens de werksituatie (Gualdoni e.a. 1980,
Higashi e.a. 1979, Report 1960, Ryan e.a. 1980). Van de 73 patiénten uit het
onderzoek van Hopkins en Scambler (1977a) hebben 42 werk, 57,5%. Voor de
mannen betekent dit een percentage van 74% tegen de bevolking 81%.
Ongehuwde vrouwen hebben werk in 42%, evenals in de bevolking. Gehuwde
vrouwen daarentegen 32%, terwijl dit in de bevolking 48% is (Scambler en
Hopkins 1980).

Zielinski (1974a) vermeldt dat er een verschil bestaat tussen mensen met epilepsie
die bekend zijn bij medisch instanties en diegenen, die daar niet bekend zijn. De
laatste groep werd gevonden onder een steekproef in de populatie. Voor deze
groep geldt dat 52% van de mensen boven 16 jaar werk heeft, evenals de
populatie. De andere groep komt er ongunstiger af. Slechts 38% heeft werk.
Gegevens omtrent mannen en vrouwen worden niet apart vermeld. Huber en
K.obylinska (1980} constateren dat er geen relatie is tussen het hebben van werk
en de medische situatie, met name de toevalsvrijheid.

Ook voor de Nederlandse situatie geldt dat mensen met epilepsie in mindere
mate deelnemen aan het arbeidsproces (Bakker en Peper 1979, Bakker en Smits
1978, van Bergen en Gorter 1982, Bongers e.a. 1976, Gorter 1981, Jonker en
Geerts 1983, Smits e.a. 1976).

Ondanks de problemen van onderlinge verschillen in studieopzet, criteria
etc. komt uit al deze publicaties naar voren dat onder mensen met epilepsie
globaal meer mensen zonder werk zijn dan in de bevolking, ook in Nederland.
Indien men de mannen met epilepsie, zonder welke bijkomende handicap dan
ook, en een lage toevalsfrequentie, beziet valt dit verschil vrijwel weg (Rodin
1982).

Mensen met epilepsie die een baan hebben melden niet meer problemen
op het werk dan anderen (Gorter 1981). Het risico van ongevallen is niet groter
dan voor andere werknemers, eerder minder {Angers 1963, Arieff 1977, Craig
1980b, Dereux 1978, Janz 1963, Jones 19635, MaclIntyre 1976, 1982, Perlman en
Strudler 1976, Udel 1960). Ook het ziekteverzuim is meestal niet anders, terwijl
vaak onduidelijk blijft of het verzuim in relatie staat met de epilepsie (Dasgupta
e.a. 1982, Udel 1960). Enkele auteurs melden een hoger ziekteverzuim (Bakker
en Peper 1979, Lione 1961, Peper 1978, 1983¢). In de studies van Bakker en Peper
(1979) en Peper (1983c¢) is echter een groot aantal mensen werkzaam in
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volcontinudienst. Het verzuim komt vrijwel geheel voor rekening van deze groep
(Peper 1983c). Angers (1963) en Curran (1974) vermelden duidelijk minder
verzuim onder mensen met epilepsie.

Hoppe (1980) vindt een toename van uitkeringsgerechtigden op grond van
invaliditeit onder mensen met epilepsie tussen 1969 en 1975. Dit is mogelijk het
gevolg van meer werkmogelijkheden. Meer mensen krijgen ondanks de epilepsie
toch een baan en komen na ¢nige tijd in aanmerking voor een uitkering. Penin
(1960) beschrijft dat de gemiddelde leeftijd waarop mensen ten gevolge van hun
epilepsie een uitkering verkrijgen toeneemt. IJit betekent dat gedurende langere
tijd aan het arbeidsproces wordt deelgenomen.

In Nederland geniet sinds 1977 ruim 1% van de uitkeringsgerechtigden
krachtens WAQ en AAW de uitkering op grond van hun epilepsie (Bongers ¢.a.
1983). Opmerkelijk is het grote aantal jongeren in deze groep.

Mensen met epilepsie verzwijgen hun aandoening nogal eens bij een
sollicitatie (Bakker en Peper 1979, van Bergen en Gorter 1982, Bridges 1946,
Curran 1974, Goodglas e.a. 1963, Gorter 1981, Jones 1965, Lione 1960, Lorbeer
en Barron 1958, MaclIntyre 1976, 1982, Peper 1981, Scambler en Hopkins 1980,
Wright 1976). De percentages wisselen sterk. Lione (1960) geeft 6,9% op.
Goodglas en medewerkers (1963)23,7%. Jones (1965) vermeldt een derde. Jonker
en Geerts (1983) 43%. De meeste auteurs vermelden rond de 50% (Benezech en
Coudame 1977, van Bergen en Gorter 1982, Edwards 1974, Gorter 1981,
MacIntyre 1976, 1982, Scambler en Hopkins 1980). Zielinski (1972) noemt zelfs
70%.

Samenvattend komt naar voren dat mensen met epilepsie hun handicap veelal
verzwijgen bij sollicitaties, mogelijk op grond van negatieve ervaringen.

Verkeer

Deelnemen aan het verkeer als bestuurder van een automobiel behoort tot
€én van de vanzelfsprekende activiteiten van vrijwel iedereen. Het niet bezitten
van een rijbewijs leidt snel tot een buitenstaanderspositie. Het rijbewijs maakt
een mens mede maatschappelijk acceptabel (Laidlaw en Laidlaw 1982). Voor
mensen met epilepsie zijn er in diverse landen belemmeringen voor het verkrijgen
van een rijbewijs, terwijl het meestal onmogelijk is toegelaten te worden tot het
besturen van een vrachtauto of bus (Bay 1975b, Egli e.a. 1977, Espir 1983ab,
Fountain e.a. 1983, Godwin-Austen 1983, Harrer 1982, Juul-Jensen 1974, Kiihl
e.a.1967, van der Lugt 1972a, Masland 1978, Parsonage 1983, Ritter 1974b, 1976,
Stanaway e.a. 1983). Eén van de daarbij gehanteerde argumenten is het risico van
ongevallen. In de praktijk blijkt er nauwelijks sprake van te zijn van een
verhoogd risico, zeker niet in het stadsverkeer (Egli e.a. 1977, Juul-Jensen 1974,
van der Lugt 1971, 1972ab, 1975bc). Het aantal ongevallen waarbij mensen met
epilepsie betrokken zijn is weliswaar verhoogd (Masland 1978, Taylor 1983),
waarbij mannen meer bijdragen dan vrouwen (Crancer en MacMurray 1968),
doch ook bij andere chronische aandoeningen wordt een groter aantal
ongevallen gemeld (Taylor 1983, Waller 1965). Een ander argument is dat de
anti-gpileptica invloed uit kunnen oefenen op een aantal cerebrale functies
(Trimble en Thompson 1983a), hetgeen kan leiden tot verminderde
mogelijkheden tot het besturen van een auto (Trimble en Thompson 1983b).
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Het is niet verbazingwekkend dat een aantal patiénten bij het aanvragen
of verlengen van een rijbewijs geen melding maakt van de epilepsie {(Landau
1979). In de literatuur vermelde percentages variéren hierover van 20 —90 (Egli
€.a. 1977, van der Lugt 1972ab, 1975a, Masland 1978, Maxwell en Leyshon 1971,
Ritter 1974b). Dit leidt ertoe dat vele mensen met epilepsie, al dan niet terecht,
een rijbewijs bezitten (Beran en Read 1980, Edwards 1974, Guaidoni e.a. 1980,
Janz 1963, Pond en Bidwell 1959/60, Ritter 1976, Ryan e.a. 1980, Stanaway e.a.
1983)

Besluit

Opgemerkt dient nog te worden dat in deze beschrijving werd
voorbijgegaan aan het feit dat met name de vroeger temporale epilepsie
genoemde vorm van epilepsie, met partigle toevallen met complexe
symptomatologie, meer aanleiding zou geven tot problemen in de psycho-sociale
sfeer dan andere vormen van epilepsie.

Het lijkt erop, bij het overzien van de publicaties omtrent geneeskundige
en maatschappelijke problemen, dat de opvatting van Ledeboer (1955), evenals
die van Cohen (1958), —dat de epileptici de paria’s van de beschaafde
samenleving zijn—, nu als op zijn minst te sterk uitgedrukt moet worden
beschouwd. De bovengenoemde opsomming leidt wel tot de slotsom dat de
behandeling niet eindigt met de diagnose en een recept (Boshes 1965, Boshes en
Kienast 1972, Feudell 1979, Lacoste en Loiseau 1979, Massey e.a. 1980).
Posthuma (1976) formuleert het als volgt: "De expliciete of impliciete
veronderstelling dat door toevalsreductie door middel van optimale medicatie
het gehele complex van problemen adequaat wordt aangevat is een ernstig
misverstand”.
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HOOFDSTUK 2

DE ORGANISATIE VAN DE
EPILEPSIEBESTRIJDING

“Alles was der Jingling lerns, deutet sogleich auf eine wichtige, zwar gefihrliche,
aber doch in manchem Sinne belohnende Praxis. Er wirft sich daher mit
Leidenschaft auf Das, was zu erkennen und zu tun ist, teils weil es thm an sich
interessiert, teils weil es thm die frohe Aussicht von Selbststindighkeit und
Wohlhaben erdffnet”. ( J.W.Goethe over studenten geneeskunde. In : Aus meinem
Leben. Dichtung und Wahrheit, Teil 2, Buch 9)
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2.1. HISTORISCHE ONTWIKKELING

Door de eeuwen heen worden mensen met epilepsie op uiteenlopende

wijze benaderd. Documentatie hierover is in wisselende mate aanwezig, waarbij
het soms onduidelijk is hoe betrouwbaar de gegevens zijn (Ritter 1975, Temkin
1971). De opvattingen over de aandoening vinden hun weerspiegeling in de
beschreven behandelmethoden (Bergamini en Benna 1983, Ritter 1973). Voor de
huidige opvattingen bizar te noemen therapiegén met magisch karakter worden
in West-Europa tot in deze eeuw gemeld, zelfs tot voor enkele jaren (Meinardi
1983). Uit de meeste geschriften komt naar voren dat de "behandeling” van
mensen met epilepsie overwegend bestond uit het buiten de gewone
maatschappij plaatsen, zoals bij psychiatrische patiénten (Foucault 1975).
Meestal betekende dit opname in een krankzinnigeninrichting, ten onzent
dolhuizen genaamd (Venema 1982). Hoewel reeds in de middeleeuwen in de
Elzas een "ziekenhuis” bestond uitsiuitend ten behoeve van mensen met epilepsie
{Wenger 1942), duurde het tot ver in de negentiende eeuw voordat het
veranderende inzicht in de psychiatrische aandoeningen en epilepsie leidde tot
veranderingen in de opvang van deze groep patiénten. In 1849 werden de eerste
epileptici opgenomen in de "Heil — und Pflegeanstalt fiir Schwachsinnige und
Epileptische” te Stettin (Smits 1970). Het uitsluitend voor mensen met epilepsie
bestemnde Bethel bij Bielefeld opende de poorten in 1867 (Venema 1982). In 1879
werd in Nederland op particulier initiatief een schuchtere poging ondernomen
om een soortgelijk instituut in het leven te roepen. Door de grote belangstelling
voor dit experiment was het spoedig noodzakelijk over te gaan tot een opzet op
ruimere schaal. Deze gang van zaken was aanleiding tot het oprichten van ”De
Christelijke Vereniging voor de Verpleging van Lijders aan Vailende Ziekte” te
Haarlem in 1882. Zoals denaam aangeeft waren de activiteiten in eerste instantie
gericht op de verpleging en verzorging van mensen met epilepsie. Dit kwam
tevens tot uiting in het feit dat het tot 1931 duurde alvorens een medicus de
leiding op zich nam van “Meer en Bosch”, de inrichting van *De Vereniging”.
In een eerder stadium waren wel medici betrokken bij de behandeling (Smits
1970, 1979, Venema 1982). Een Nederlandse Vereniging tegen Vallende Zickte
op neutrale grondslag werd opgericht in 1903. Katholicke mannen met epilepsie
konden sinds 1926 terecht bij de congregatie van de Broeders van de Heilige
Jozef in Huize Providentia te Sterksel (Lorentz de Haas 1967, Meinardi 1982).
Ook buiten onze landsgrenzen zijn instituten als Bethel en de zojuist genoemde
tot stand gekomen (Grant 1981).
De ontwikkeling van afzondering, verzorging en verpleging tot behandeling en
diagnostiek loopt paralel aan een zich wijzigende belangstelling voor het
fenomeen epilepsie. In de tweede helft van de negentiende eeuw wordt duidelijk
gemaakt welke relatie er bestaat tussen de hersenen en de waargenomen klinische
verschijnselen tijdens een epileptische toeval. De moderne neurologie doet zijn
intrede (Hill 1981), ook in Nederland (Schulte en Endtz 1977). De kennis echter
blijft overwegend in handen van enkelen, de neuro-anatomen, neure-fysiologen
en zenuwartsen {Winkler 1982).

De beschreven ontwikkelingsfasen, afzondering, verpleging en
verzorging, hebben ertoe bijgedragen dat belangstelling voor fenomenen
samenhangend met epilepsie grotendeels bleef voorbehouden aan enkelen, de



37

specialisten. De huisarts speelde in deze geen andere rol dan ervoor te zorgen dat
patiénten zo spoedig mogelijk werden opgenomen. De latere fasen, behandeling
en diagnostick hebben hierin nauwelijks enige verandering gebracht. De
introductie van het EEG, later gevolgd door lucht-encefalo-grafie, angiografie,
computertomografie {CT-scan) enzovoort, heeft eerder tot versterking van de
positie van de specialist geleid.

Von der Heydt (1936a) vermeldt nog dat driekwart van de mensen met epilepsie
die een keuring ondergaan in verband met een invaliditeitsuitkering nooit door
een specialist was gezien. Hij meent tevens dat regelmatige specialistische
controle noodzakelijk is daar in de loop van de tijd de werking van de
anti-epileptica zou afnemen (von der Heydt 1936b).

Het is niet duidelijk of en in hoeverre er door de huisaris wel werd behandeld.
Een enkeling ontplooide activiteiten in het kader van de epilepsiebehandeling
(Anonymus 1981). Zowel in Nederland als in diverse andere westerse landen
bestaat nu de situatie dat mensen met epilepsie worden behandeld en begeleid
door specialisten. Overwegend zijn dit zenuwartsen of neurologen. Een deel van
hen, ook wel epileptologen genaamd, houdt zich unitsluitend bezig met epilepsie.
Langs deze weg zijn in Nederland drie gespecialiseerde centra ontstaan, waar
ook psycho-sociale aspecten van epilepsie ruime aandacht krijgen.

In de dertiger jaren introduceerde Ledeboer het idee om ten behoeve van de
nazorg aan uit "Meer en Bosch” ontslagen patiénten de reeds geruime tijd in
dienst van ”De Vereniging” functionerende “reizende broeders” in te schakelen
(van der Meulen 1980). De activiteiten van deze broeders, —allen B-
verpleegkundigen —, bestonden aanvankelijk vrijwel uitsluitend uit
propaganda, — een soort gezondheidsvoorlichting en — opvoeding —, naast het
houden van godsdienstoefeningen. Tevens zorgden zij voor een financiéle
bijdrage aan de verpleegprijs. De nazorg werd verricht via de zogenaamde
consultatiebureau’s. Na de tweede wereldoorlog blijft aanvankelijk het instituut
van de “reizende broeder” nog bestaan. De maatschappelijk werkenden doen
langzaam hun intrede (van der Meulen 1980). In 1972 tenslotte worden alle dan
bestaande consultatiecbureau’s omgezet in poliklinieken voor epilepsie-
bestrijding annex sociale adviesbureaw’s (Smits 1970, Smits e.a. 1976). In
Rotterdam ontstaat in afwijking van bovenstaande het bureau voor
maatschappelijke hulpverlening “Epilepsia” (van der Meulen 1980). In
verschillende EBuropese landen vinden soortgelijke ontwikkelingen plaats,
waarbij de Nederlandse situatie vaak als voorbeeld geldt (Gaylor en Kilgour
1963, Henriksen 1972, Hutchison 1974, Loyning 1980, Lund 1972, Lund en
Randrup 1972, Meinardi 1972, Pond en Burden 1963, Reid 1972, Siegenthaler
1972, Sorel 1963).

2.2. DE ROL VAN DE SPECIALIST

Volgens Parsonage (1981) is de essentie van de behandeling van mensen
met epilepsie:” het hen in staat stellen zo normaal mogelijk te leven.” Hiertoe
dient aan een drietal voorwaarden te zijn voldaan.

In de eerste plaats moet ervaring in en kennis van therapiemogelijkheden
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aanwezig zijn. In de tweede plaats moeten psychologische problemen onderkend
en zo nodig behandeld worden. In de derde plaats moet er tijd zijn voor
uitvoerige gesprekken. Hij meent dat aan deze voorwaarden zelden of nooit
voldaan wordt in de huisartsenpraktijk of zelfs in de neurologische praktijk.
Daarbij komt zijn inziens dat het vrijwel onmogelijk is dat &én persoon alle
facetten van het probleem overziet. Voor een aantal mensen met epilepsie zal
gelden dat ze dermate gemakkelijk te behandelen zijn dat de genoemde
voorwaarden niet van belang zijn. Voor anderen zullen multi-disciplinaire teams
moeten worden ingesteld. Deze behoeven niet noodzakelijkerwijze aan een
speciaal instituut verbonden te zijn, doch dit zou wel de beste oplossing bieden.
Tot zover Parsonage (1981).

Andere auteurs zijn minder vitgesproken in hun mening. Wel bestaat de neiging
om patiénten met problemen op velerlei gebied, zowel ten aanzien van
medicamenteuze therapie als psycho-sociale begeleiding, als doelgroep te zien
voor gespecialiseerde centra en hun poliklinieken of voor multi-disciplinaire
teams (Cant 1980, Grant 1981, Mulder 1982, Posthuma 1979, Smits e.a. 1976,
VAR-25 1974). Dit betekent volgens Posthuma (1979) dat na oplossing van het
probleem de patiént terugverwezen moet worden naar de oorspronkelijke
behandelaar. Veelal willen patignten dit echter zelf niet meer! Goede informatie
omtrent de wijze van functioneren van de polikliniek, zowel naar patignt als
verwijzer, is van groot belang. Dit vermijdt de indruk die wel eens gewekt wordt
dat slechts de poliklinieken voor epilepsiebestrijding adequate hulp bieden
(Mulder 1982). Communicatie met de huisartsen is noodzakelijk, met name
omdat de specialist van de polikliniek voor epilepsiebestrijding niet voortdurend
bereikbaar is. Gegevens omtrent behandeling en begeleiding dienen zich zo
compleet mogelijk bij de huisarts te bevinden. Dit heeft bij de polikliniek voor
epilepsiebestrijding te Lesuwarden geleid tot een standaardbrief, waarover
huisartsen redelijk tevreden blijken (Bakker 1981).

De basis van alle medische bemoeienis met de epilepsiepatiénten is de
diagnostiek. Door de technische mogelijkheden is deze in handen van de
tweedelijnsgezondheidszorg (Oeberius Kapteijn 1976). Vooral vanwege de
noodzaak om behandelbare symptomatische epilepsieén te herkennen lijkt het
gewenst deze situatie te handhaven (van der Lugt 1978). Hopkins en Scambler
{1977ab) menen echter dat onvoldoende argumenten bestaan om uitgebreide
inviged van specialisten te bepleiten. Ook het argument dat de specialist
voldoende ervaring bezit, in tegenstelling tot de huisarts, wijzen zij af. In hun
onderzoek blijkt het merendeel van de patiénten bij ieder polikliniekbezoek een
andere assistent te zien. Dit wordt bevestigd door Goodman (1983). Het is niet
aannemelijk dat de situatie op vele plaatsen in Nederland hier vee! van afwijkt.
De continuiteit van de zorg, gepaard aan het feit dat de epilepsieén diverse
klachtenvelden van de neurclogie beslaan, is voor Smits {1982a) aanleiding een
eigen vakgebied, de epileptologie, te claimen. Grotendeels is dit een deel van de
neurologie, doch facetten uit andere vakgebieden spelen eveneens een
belangrijke rol (Smits 1983). Daarbij meent hij dat de epileptologie niet
ondergebracht kan worden bij uitsluitend eerste of tweede lijn, doch zowel de
eerstelijnszorg omvat als ook de ambulante specialistische zorg, de klinische zorg
en de geinstitutionaliseerde zorg. Qok Janz (1976) is een soortgelijke mening
toegedaan.

Samenvattend vindt Smits (1982b) dat de taak van de specialist zou moeten
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omvatten de diagnostiek, het instellen en begeleiden van therapie, naast het in
de gaten houden van somatische veranderingen en problemen in de psycho-
sociale sfeer. Procesbewaking noemt hij dit. In de praktijk betekent dit vaak dat
de behandeling en begeleiding geheel door de specialist wordt verricht. Een gang
van zaken die in het algemeen door huisartsen als ongewenst wordt ervaren (de
Melker 1976).

Er is slechts weinig onderzoek verricht waarbij is vastgesteld wie feitelijk
de behandelaar is van mensen met epilepsie. Het onderzoek van de "Research
Committee of the College of General Practitioners” (Report 1960) laat zien dat
ongeveer de helft van de patiénten niet wordt verwezen naar de specialist na de
eerste toeval. Mogelijk dat relatief veel kinderen met een kooristoeval in deze
groep te vinden zijn is hun verklaring. Echter ook een kwart tot een derde van
de mensen met zich herhalende toevallen komt niet bij de specialist. Hopkins en
Scambler (19772) vermelden dat 95% van de door hen onderzochte groep werd
verwezen naar de specialist voor nadere evaluatie. Edeh en Toone (1983) vinden
in hun onderzoek in vijf huisartsengroepspraktijken met 103 patiénten dat 70,5%
opgeeft vrijwel uitsluitend door de huisarts te worden behandeld. Het is niet
duidelijk of specialistisch onderzoek werd uitgevoerd.

Wagner (1983) vindt in haar Deense studie dat 21% van de nog onder
behandeling zijnde patiénten uitstuitend door de huisarts wordt behandeld.

In het Nederlandse onderzoek van Bongers en medewerkers (1976) is aan
de huisartsen in Zeeland gevraagd op te geven wie de controles doet bij de
patiénten met epilepsie. Bij maar liefst 78% van de patiénten bleef de huisarts het
antwoord schuldig! Opgegeven wordt dat in 10% de huisarts de enige
behandelaar is.

Posthuma (1979) vermeldt dat circa 10% van de mensen met epilepsie onder
behandeling staat van een polikliniek voor epilepsiebestrijding.

Een onderzoek onder kinderen laat zien dat de huidige behandelaar i circa 70%
een neuroloog of epileptoloog is. Ook de kinderarts speelt hier een duidelijke rol,
terwijl de huisarts door vrijwel niemand als behandelaar wordt vermeld (van der
Baan 1980, van der Baan en Suurmeyer 1982).

De genoemde publicaties bevestigen de indruk dat het merendeel van de
patiénten door de specialist wordi behandeld, een klein deel door de
epileptoloog. De huisarts speelt nauwelijks een rol bij de behandeling.

De geschetste ontwikkeling van de epileptologie is voor de meeste westerse
landen ongeveer gelijk. De ontwikkeling in de Verenigde Staten toont een ander
beeld. Aanvankelijk ontstonden ook daar speciale instituten voor mensen met
epilepsie. In de loop der jaren echter werden deze veranderd in instituten voor
geestelijk gehandicapten of in psychiatrische institutén. Slechts één centrum
bleef bestaan (Grant 1981). Sinds enkele jaren doet men pogingen de zorg voor
mensen met epilepsie beter te coordineren (Cereghino e.a. 1980, Dreifuss 1980,
Masland en Owens 1980).

In Nederland bestaan drie categorale instellingen met een aantal
poliklinieken voor epilepsiebestrijding in diverse plaatsen in Nederland. Aan de
toenmalige Minister van Volksgezondheid en Milieuhygiene is in 1974 door een
commissie van de gezondheidsraad geadviseerd een zodanig netwerk van
poliklinieken te vormen dat per 1 miljoen inwoners of in een areaal waarbinnen
met openbaar vervoer binnen twee uur de plaats van bestemming bereikt kan
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worden een polikliniek aanwezig is (VAR 25-1974). Op dit moment is een
dergelijk netwerk gerealiseerd (Smits 1979, 1982ab),

De poliklinieken van dit netwerk dienen laagdrempelig te zijn, vindt Smits
(1982b). De patiént moet zelf kunnen aankloppen, niet alleen voor
maatschappelijk werk adviezen, doch ook voor medische adviezen. Dit wekt
wrevel op, met name omdat achteraf een verwijskaart wordt verlangd, maar ook
omdat het huidige gezondheidszorgsysteem is gebaseerd op de centrale rol van
de huisarts. Om dit te vermijden zou het wenselijk kunnen zijn het netwerk van
poliklinieken voor epilepsiebestrijding te financieren op een manier die lijkt op
de A.G.G.Z., namelijk door middel van de A.'W.B.Z. Het ziet er niet naar uit dat
dit op korte termijn wordt gerealiseerd. Ook voor andere chronische
aandoeningen zou hetzelfde kunnen gelden, hoewel de epilepsiebestrijding als
€én van de weinigen (nog) erkend wordt als een categorale geneeskundige
voorziening (Smits 1982b).

2.3. DE ROL VAN DE HUISARTS

Uit de vorige paragrafen is gebleken dat de rol van de specialist
overheersend is. Behandeling van epilepsiepatiénten uvitsluitend door de huisarts
blijkt zeldzaam te zijn (Linnet 1982). Welke rol blijft er voor de huisarts? Dit is
mede afhankelijk van het gezondheidszorgsysteem. Slechts het Engelse systeem
staat een vergelijking met het Nederlandse systeem toe.

In vele gevallen is de huisarts degene die als eerste binnen de gezond-
heidszorg te maken krijgt met iemand die een toeval heeft gehad of een status
epilepticus. Hij dient dan de beslissing te nemen welke behandelwijze gevolgd
zal worden, verwijzen of niet. Uit Nederlands onderzoek onder kinderen met
epilepsie blijkt dat 77% na de eerste toeval naar de huisarts gaat. Hiervan wordt
67% direct verwezen naar een specialist. Bij de overigen wordt aanvankelijk een
afwachtende houding aangenomen (van der Baan 1980, van der Baan en
Suurmeyer 1982). Ook uit een ouder Engels onderzoek blijkt dat in vele gevallen
wordt afgewacht (Report 1960).

Zoals eerder uiteengezet leidt verwijzing veelal tot behandeling en begeleiding
door de specialist. Linnet (1982) meent dat de huisarts dan een taak heeft in het
vertolken van de adviezen van de specialist. Tevens dient hij cog te hebben voor
de effecten van de epilepsie op het gehele gezin. Naar de patiént toe moet hij
problemen bespreckbaar maken en risico’s vermelden. Daarnaast moet hij
toezien op het hanteren van de leefregels. Eigen kennis en ervaring bepalen mede
de taakverdeling met de specialist. Linnet (1982) legt de nadruk hierbij op het
feit dat continue zorg en steun gedurende lange tijd van essentieel belang kan zijn
voor een juiste behandeling en begeleiding. Dit laatste is voor Barber (1980),
Buchan (1974) en Dowling (1977) reden de huisarts te zien als de meest
belangrijke hulpverlener bij de behandeling en begeleiding. ”Epilepsie is een
ziekte van de gehele mens en het gehele gezin met grote sociale en psychologische
implicaties. Het onder de duim krijgen van de toevallen is in het merendeel van
de gevallen het meest gemakkelijke aspect van de behandeling en begeleiding”.
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”De huisarts bevindt zich van alle professionele hulpverleners in de gezond-
heidszorg in de beste positie om de epilepsicpatiént te helpen en is daarom ook
degene die de meeste verantwoording draagt voor de behandeling van epilepsie”,
aldus Barber (1980). Diagnostiek en instellen van therapie behoren tot de taak
van de specialist, meent Dowling (1977). De verdere controle geschiedt door de
huisarts. Het opnieuw verwijzen naar een specialist is nitslnitend noodzakelijk
bij problemen die niet door de huisarts kunnen worden opgelost. Wel meent hij
dat het maatschappelijk werk beter bereikbaar is voor de specialist. Hij beschrijft
echter de situatie in Engeland.

Na deze meningen van Engelse huisartsen aandacht voor Nederland. De
comimissie van de gezondheidsraad (VAR-25 1974) acht het wenselijk dat de
huisarts in elk geval &n maal consult vraagt aan een specialist voor het
preciseren van de diagnose. In de praktijk gebeurt dit na kortere of langere tijd
inderdaad (van der Baan 1980, Van der Baan en Suurmeyer 1982). De commissie:
"De therapie zal in het algemeen door de specialist worden bepaald. De
begeleiding van de patiént ligt voor het merendeel van de gevallen in handen van
de huisarts, met daarbij toch wel een regelmatige controle, tenminste één maal
per jaar, door de specialist”. Het belangrijkste verschil met de Engelse
opvattingen ligt in de laatste zin. De commissie overigens motiveert haar
stellingname ten aanzien van deze controle niet!

Het advies van de commissie wordt overgenomen door Oeberius Kaptein (1976},
Smits (1982ab) en Smits en medewerkers (1976).

De huisarts speelt een voorname rol bij het tijdig herkennen en verwijzen van
mensen met epilepsie. Het op juiste wijze behandelen van toevallen in de acute
fase is een taak voor de huisarts. Hij moet tevens kennis bezitten van de
bijwerkingen van de gebruikte anti-epileptica. Hij dient, in het belang van de
patiént, te zorgen voor een goed samenspel tussen hemzelf en de specialist, aldus
Oeberins Kaptein (1976).

Smits (1982b) ziet een taak voor de huisarts bij de behandeling en begeleiding
in de levensloop. Hiervoor gebruikt hij het begrip voortgangscontrole of
patiéntencarriere. De andere taken noemt hij procesbewaking (zie 2.2.). Dit
laatste behoort tot het terrein van de specialist.

Van der Lugt (1978) meent eveneens dat een goed samenspel tussen huisarts en
specialist in het belang van de epilepsiepatiént is. De patiént dient onder continue
behandeling van de huisarts te staan is zijn opvatting. Indien nocdzakelijk
verwijst de huisarts de patiént. Mogelijk is een telefonisch consult voldoende.
Wel beschouwt van der Lugt (1978) de diagnostiek, het instellen van
medicamenteuze therapie, maar ook het veranderen daarvan, naast het
behandelen van intoxicaties als het terrein van de specialist. Begeleiding bij het
medicijngebruik, het waken voor intoxicaties en het signaleren en het zonodig
begeleiden en behandelen van psycho-sociale problematiek behoren zijns inziens
tot de taak van de huisarts.

Tot zover de Nederlandse publicaties over de rol van de huisarts. Opmerkelijk
is dat de auteurs geen van allen huisarts zijn.
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HOOFDSTUK 3

HUISARTSGENEESKUNDE: ENKELE
FACETTEN

"Die Medizin beschdftigt den ganzen Menschen, weil sie sich mit dem ganzen
Menschen beschdftigt”. { J.W.Goethe in: Aus meinem Leben. Dichtung und
Wahrheit, Teil 2, Buch 9 )
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*Treatment of a life-long condition such as epilepsy requires a partnership of
physician and patiént™, (Massey e.a. 1980)

Binnen de eerstelijnsgezondheidszorg is de huisarts slechts één van de vele
hulpverleners. Desalniettemin neemt hij een cenirale en belangrijke plaats in
{van Es e.a. 1983, Vuori 1984). Kenmerkend voor de eerste lijn is het fejt dat zij
vrij en rechtstreeks toegankelijk is. De voorzieningen bevinden zich dichtbij het
doel. De hulpverlening richt zich op ambulante patiénten. De zorg is continu en
heeft een generalistisch karakter (van Es 1981, Fagel e.a. 1981). De huisarts staat
open voor alle vragen om hulp. De huisarts beoordeelt of het hem gepresenteerde
probleem een medische aanpak behoeft (Holten-Vriesema e.a. 1978). Als tweede
stap wordt beslist over verwijzen. Indien behandeling door een specialist niet
noodzakelijk is wordt door de huisarts zelf behandeld (van Es e.a. 1983, Fagel
e.a. 1981).

De betekenis die de hulpvraag heeft kan door de huisarts het beste worden
beoordeeld. Hij is immers in staat de patiént te zien als een persoon met een
geschiedenis (van Es 1983a). Samen met de patignt bouwt de huisarts een beeld
op, waarvoor gegevens van lichamelijke, geestelijke en maatschappelijke aard
het materiaal vormen, zoals gegevens over doorgemaakte ziekten,
constitutionele gegevens, gegevens over ziekte — en gezondheidsgedrag, evenals
therapietrouw. Hij ziet de mens als totaliteit, als onderdeel van een gezin, aldus
van Es (1982). Kortom levensloopgeneeskunde, gezinsgeneeskunde en integrale
geneeskunde als aspecten van huisartsgeneeskunde.

Het klinkt allemaal te mooi om waar te zijn. Parsonage (1981) is van mening dat
deze facetten niet door één persoon beheerst kunnen worden in het geval van
epilepsie. Wat te denken van een overzicht over alle aandoeningen? De discussie
over de eerstelijnsgezondheidszorg is in volle gang. Niet alleen in Nederland,
doch in vele andere landen (Vuori 1984). De recente artikelenserie over
"(Gezondheidszorg in internationaal perspectief” in Medisch Contact legt
hiervan getuigenis af (Bentzen 1983, Boland 1983, Heller 1983, Homedes Bequer
1983, Jaury 1983, Knox 1983, Kvist 1983, Meyer 1984, Rudebeck 1983,
Sakellarides 1983, Simunic 1983, Sturm 1983, Szatmari 1984).

Eén van de kenmerken van de huisartsgeneeskunde wordt de continue
zorg genoemd. Hiermee wordt voortdurende aandacht en zorg bedoeld, maar
meer nog een samenhangend geheel van voortdurend beschikbare voorzieningen
(Schouwstra 1976). De feitelijke betekenis daarvan is nauwelijks onderzocht.
Dietrich en Marton (1982) menen dat het nog niet overtuigend is aangetoond dat
continue zorg voordelen biedt. Wel voeren zij op grond van hun literatuurstudie
aan dat de patiéntensatisfactie toeneemt bij continue zorg, doch dit geldt zowel
voor Thuisartsenpraktijken als voor ziekenhuizen. Tevens neemt de
artsensatisfaciie toe. Schouwstra (1976) formuleert een aantal mogelijkheden om
in de snel veranderende maatschappij toch te voldoen aan continuiteit van de
zorg, maar wel anders dan vroeger. Hiertoe dient de huisarts vaardigheden te
ontwikkelen, die hem opgewassen doen zijn tegen de veranderde situatie van
morgen. Aan de pati€nt moet onder alle omstandigheden veiligheid worden
geboden. De huisarts zal het samenspel van de hulpverleners moeten leiden. Een
goede registratie van gegevens is mede daartoe een absolute noodzask. Tot zover
Schouwstra (1976).

Samenwerking wordt een eerste vereiste; samenwerking met anderen in de eerste
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lijn, maar evenzeer met de tweede Hjn {van Es 1984, Everwijn e.a. 1983). Centraal
moet echter de thuiszorg blijven met eigen verantwoordelijkheid voor de patiént
(Helsloot en Rijntjes 1982).

De samenwerking met de tweede liju is onderwerp van vele publicaties. Steeds
komt het zelfde thema terug. De eindverantwoordelijkheid voor hetgeen gebeurt
ligt bij de patignt (Nijhuis 1981). Echter ook de huisarts draagt een bepaalde
verantwoordelijkheid (Swinkels en Dopheide 1983). Huisarts en pati#nt hebben
een vraagstelling voor de specialist, die deze zal dienen te beantwoorden
(Duursma 1981). Het geheel overnemen van een behandeling van een specialist
is ongewenst (de Melker 1976), tenzij dit is afgesproken (Rapport 1977). In
werkelijkheid gebeurt dit overnemen bijna altijd (Jacobs e.a. 1983k). Goede
afspraken zijn noodzakelijk om irritaties over en weer te voorkomen, naast het
weet hebben van elkaars manier van werken (Concept-rapport 1982, Jacobs e.a.
1983a, Keysers en de Koning Gans 1983, Swinkels en Lodewick 1984). Bakker
(1981) wijst op deze problematiek naar aanleiding van haar onderzoek omtrent
het funktioneren van de polikliniek voor epilepsiebestrijding in Leeuwarden.

Het bovenbeschrevene is een onderdeel van de discussie rond de taak en
de taakopvatting van de huisarts en de specialist.
Het basis-takenpakket van de huisarts is het geheel van taken waaraan tenminste
moet worden voldaan en waarop de buisarts aanspreekbaar is (Concept-rapport
1982). In het rapport wordt onder meer gewezen op de taak bij mensen met
chronische aandoeningen, waaronder neurologische aandoeningen, zonder
verdere explicitering. Genoemd worden de volgende taken: bewaken van het
ziekteproces, coordineren en bewaken van medicamenteuze therapie, oog
hebben voor psychische, sociale, religicuze aspecten, gezinsinteractie, financieel-
economische gevolgen. Verder: preventieve maatregelen nemen, naast
maatregelen ter behoud of verbetering van validiteit. Qok: voldoende verzorging
en verpleging organiseren, benevens samenwerken met andere hulpverleners. De
eerstgenoemde taken stemmen voor een belangrijk deel overeen met de taken die
Smits (1982b) samenvat onder de term procesbewaking. De diagnostiek
ontbreekt, terwijl over het instellen van therapie getwist kan worden. Beide
behoren volgens hem tot de procesbewaking. Smits (1982b) echrter beschouwt ten
aanzien van epilepsie de procesbewaking als de exclusicve taak van de specialist.
Het rapport onderwijsdoelstetlingen, — Kenmerken van de huisarts — [1 — (van
Es e.a. 1983), onderscheidt binnen de huisartsgeneeskunde verschillende
niveau's van kennis en inzicht. Ziekten, klachten en symptomen kunnen worden
gerangschikt naar een drietal niveau’s. Het eerste niveau omvat die
aandoeningen die de huisarts volledig zelfstandig kan diagnostiseren en
behandelen. Het tweede niveau daarentegen beperkt zich tot de aandoeningen
waaraan in de differentiaaldiagnose wordt gedacht, doch die nader onderzosgk
of behandeling van een specialist vereisen. Nadien kan de verdere behandeling
door de huisarts plaatsvinden. Binnen het derde niveau tenslotte bevinden zich
de aandoeningen die specialistische behandeling en nacontrole behoeven. Dit
laat onverlet de mogelijkheid dat de huisarts meebehandeit en de psycho-sociale
aspecten bewaakt. Opgemerkt dient te worden dat bij iedere patiént op
individuele wijze het niveau van handelen bepaald zal worden. Uitgebreid wordt
in het rapport beschreven welke aandoeningen waar thuis horen, naar de mening
van de auteurs. Epilepsie wordt door hen gerangschikt onder de aandoeningen
vallende binnen niveau twee.
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De taakopvatting van de huisarts en de specialist zijn lang niet altijd
complementair (van Es 1983b). Niet vergeten dient te worden dat tussen
taakopvatting en praktische uitvoering een diepe kloof kan bestaan. Uit het
onderzoek van Boots (1983) blijkt dat het grootste deel van detijd van de huisarts
wordt besteed aan diagnostiek, slechts een klein deel aan begeleiding. Dit zegt
echter niets over de kwaliteit van de tijdsbesteding. Gevraagd echter naar hun
taakopvatting antwoordt ruim driekwart van de circa 70{ ondervraagde
huisartsen dat de huisarts zo veel mogelijk zijn patiént zelf zal moeten
behandelen in plaats van doorverwijzen (Boots 1983, Boots en van Zutphen
1981). Verschillende onderzoekers gingen de mening omtrent de taken ten
behoeve van mensen met chronische aandoeningen na. De meeste
ondervraagden, 92%, (Boots 1983, Boots en van Zutphen 1981) menen dat de
behandeling van deze groep mensen zo veel mogelijk door de huisarts dient te
geschieden, in overleg met de specialist. Dopheide (1982) beschrijft de
antwoorden van 350 huisartsen. Controle van chronische patiénten hoort, als het
maar enigszins mogelijk is, plaats te vinden door de huisarts vindt 91%, terwijl
59% vindt dat het aandeel van de specialist in deze groter is dan gewenst.
Gevraagd naar de zorg voor een specifieke chronische aandoening, diabetes
mellitus, meent 35% dat de zorg voor deze mensen in de eerste plaats tot de taak
van de specialist gerekend moet worden. Meer dan de helft, 54%, is het daar niet
mee eens. Naar aanleiding van een structureel samenwerkingsexperiment tussen
eerste en tweede lijn in Hoogeveen beschrijven Swinkels en Dopheide (1983) de
mening van huisartsen en specialisten. De mening van de huisartsen toont geen
verschil met het onderzoek van Dopheide (1982). Ook nu zijn vrijwel alle, 96%,
huisartsen van mening dat controle van chronische patiénten als regel behoort
te worden verricht door de huisarts. Ook een groot deel, 70%, van de specialisten
is het hiermee eens. Drickwart van de huisartsen meent dat het aandeel in de zorg
van de huisarts te klein is. Slechts een derde van de specialisten deelt deze mening.
Een kwart bestrijdt dit, terwijl 43% geen mening heeft. Interessant is ook de
stelling dat de huisartsen ervoor moeten oppassen dat zij niet teveel op het terrein
van de specialist komen. Een kwart van de huisartsen onderschrijft dit, tegen 68%
van de specialisten.

Het is duidelijk dat nog geen consensus bestaat over de taak van de

huisarts (Dopheide 1984), hoewel de taak en taakopvatting binnen de
huisartsgeneeskunde steeds duidelijker lijken te worden afgebakend. Een
belangrijke voorwaarde is dat de specialisten deze afbakening accepteren {van
Es 1983b). Speciaal ten aanzien van mensen met chronische aandoeningen zijn
de verschillen op zich niet groot. De epilepsieén als chronische aandoeningen
worden vrijwel nergens genoemd. Slechts Voorn (1983) plaatst hierover een korte
opmerking.
In een interview over de gezondheidszorg-faciliteiten ten behoeve van mensen
met epilepsie formuleert Meinardi, als epileptoloog, geheel andere opvattingen.
Naar zijn mening is de wens tot versterking van de eerstelijnsgezondheidszorg
een stap in de verkeerde richting. "De hulpverlening van de huisarts zal drastisch
moeten afnemen. Hij kan niet meer alles weten van alle ziekten. De mensen zullen
in de toekomst zelf kunnen inschatten bij welke specialist zij voor adviezen en
behandeling moeten zijn” (Vonk-Herwegh 1982).
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HOOFDSTUK 4

VRAAGSTELLING VAN HET
ONDERZOEK

” Lebhaft vordringende Geister begniigen sich nicht mit dem Genusse, sie verlangen
Kenntnis”. { J.W.Goethe. Bericht uit Rome, september 1787
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De voorgaande hoofdstukken toonden een schets van enerzijds de

ontwikkeling van het epilepsiebegrip en de zorg voor de mensen met epilepsie,
anderzijds van de zich wijzigende opvatting over de inhoud van huisartsgenees-
kunde en daarmee verbonden de taak van de huisarts. Over de feitelijke situatie
betreffende de zorg voor mensen met epilepsie bestaan in Nederland weinig
gegevens., Het lijkt aannemelijk dat het merendeel van de patiénten onder
controle staat van een specialist. Naast verwijskaarten schrijven bestaat de taak
van de huisarts meestal slechts uit het uitschrijven van herhalingsrecepten. De
moderne taakopvatting van de huisarts is anders. Verschuiving van een deel van
de zorg van specialist naar huisarts zal meer in overeenstemming kunnen zijn met
deze moderne opvatting.
Naast een intentieverklaring van “de huisarts” is het noodzakelijk dat hij
voldoende kennis bezit om daadwerkelijk een bijdrage te leveren aan de zorg
voor mensen met epilepsie. Gok de specialist dient de genoemde verschuiving te
accepteren.

De vooronderstelling van de volgende studie is dat de feitelijke situatie
zodanig is dat mensen met epilepsie onder controle zijn bij een specialist.
Verandering in deze situatie, —door middel van een experiment—, dient
geevalueerd te worden. Genoemde overwegingen hebben geleid tot een
onderzoek waarbij beoogd werd een antwoord te verkrijgen op de volgende
vraagstellingen, verdeeld in hoofd — en bijvragen:

la.  Hoe luidt de mening van huisartsen over verschuiving van de zorg rond
epilepsiepatiénten van de specialist naar de huisarts, waarbij diagnostiek
en instellen van therapie blijft voorbehouden aan de specialist.
1b.  Hoeluidtde mening van neurologen/ zenuwartsen over verschuiving van
de zorg rond epilepsiepatiénten van de specialist naar de huisarts, waarbij
diagnostiek en instellen van therapie blijft voorbehouden aan de
specialist.
2. Hoe is de feitelijke situatie van de zorg, volgens patinten .
a.  Bij wie is een Nederlandse epilepsiepatiént onder controle, naar eigen
ZegLLn.
b.  Wie versirekt het recept voor de anti-epileptica.
c.  Wie brengt veranderingen aan in de medicatie.
3a.  Bestaat er onder patiénten behoefte aan verandering van controle.
b.  Zijn patignten voorstander van meer activiteiten van de huisarts met
betrekking tot epilepsiepatignten.

4, Welke demografische, medische en psycho-sociale kenmerken vertoont
een ambulante groep epilepsiepatiénten in de leeftijdscategorie van
15— 606 jaar.

5. Welke veranderingen brengt een effectuering van de verschuiving van de

zorg van specialist naar huisarts in een proefgroep tot stand, tot uiting
komend in de onder 4 genocemde kenmerken.
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HOOFDSTUK 5

DE INDELING VAN HET ONDERZOEK
EN DE PRESENTATIE

"Diese treibt sie zur Selbstidtigkeit, und wie es ihr nun auch gelingen mdge, so fiihlt
man zuletzt, dass man nichts richtig beurteilt, als was man selbst hervorbringen
kann”. ( J.W.Goethe. Bericht uit Rome, september 1787)
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Teneinde antwoorden te kunnen formuleren op de verschiliende vragen
is gekozen voor een onderzoek in drie delen.

In het eerste deel wordt de eerste vraag onderzocht. De beschrijving vindt
plaats in hoofdstuk 6, getiteld "De enquete”.

Het tweede deel omvat het onderzoek naar aanleiding van de vragen 2 tot

en met 4. Het wordt beschreven in hoofdstuk 7, onder de titel: "Het onderzoek
onder mensen met epilepsie”.
Gezien de complexiteit van de gegevens is gekozen voor een afwijkende
presentatie van dit deel van het onderzoek. Na een algemene beschrijving van
de uitvoering worden de resultaten en de beschouwingen in vier onderdelen
gepresenteerd. Het eerste onderdeel beschrijft de resultaten van de gevolgde
opsporingsmethode. Het tweede onderdeel vermeldt de resultaten van het
onderzoek naar de vragen 2 en 3 van de vraagstelling (hoofdstuk 4). Beide
onderdelen worden gevolgd door een beschouwing. Het derde onderdeel
beschriift de patiéntengroep als antwoord op vraag 4 van de vraagstelling
(hoofdstuk 4). Resultaten en beschouwing worden hierbij gecombineerd. Het
vierde onderdeel ten slotte is gewijd aan de non-respondenten. De resultaten
worden gevolgd door een korte beschouwing.

Het derde deel van het onderzoek betreft de vijfde en laatste vraag. De
uitvoering van dit deel, een interventieconderzoek, is afhankelijk gesteld van de
uitkomsten van de eerste twee delen van het onderzoek. Door problemen met de
financiering was er geen sprake van dat dit laatste deel nitgevoerd zou kunnen
worden. In het kader van dit verslag zal er verder niet op worden ingegaan.
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HOOFDSTUK 6

DE ENQUETE

"Dem einzelnen Menschen erscheint die Wahrheit in einem individuellen Kleide.
Sie passt sich der Eigenart seiner Persénlichkeit an.

....... Es gibt auch allgemeingiiltige Wahrheiten, die jeder Mensch aufnimmt, ohne
ihnen eine individuelle Firbung zu geben.

....... Die Art, wie die Menschen die Dinge nach Mass und Zahl ansehen, ist bei
allen gleich. Daher finden alle die gleichen mathematischen Wahrheiten”.
( R.Steiner in : Goethes Weltanschauung, Ausgabe 1948 )
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De uitvoering van het onderzoek

In februari en maart 1982 werd een schriftelijke enquete (zie byjlage 1 en
2) gehouden onder huisartsen en neurologen/ zenuwartsen, inclusief
epileptologen.

De enquete bestond uit een korte brief met de vraagstelling en een
antwoordformulier. Een gefrankeerde antwoordenveloppe was ingesloten.

De brief bevatte een stelling waarover men werd verzocht een principe-uitspraak
te doen. Ze luidt als volgt: "De taak van de Nederlandse huisarts met betrekking
totbehandeling en begeleiding van epilepsiepatiénten kan verrzimd worden. Het
betekent een verbetering van de gezondheidszorg indien de specialist
verantwoordelijk blijft voor het stellen van de diagnose en het instellen op
anti-epileptica, terwijl verdere behandeling en begeleiding verzorgd wordt door
de huisarts”. Een herinneringsbrief, “reminder”, ging uit in april en mei 1982 (zie
bijlage 3).

Ten behoeve van de enquete werd een steekproef van Nederlandse
huisartsen aangeschreven. ledere vijfde huisarts uit een adressenbestand,
gerangschikt naar postcode, werd uitgekozen. Op deze manier werden 1148
praktizerende huisartsen gevonden. Alle Nederlandse neurologen werden
aangeschreven. Deze groep werd aangevuld met de zenuwartsen die lid zijn van
de Nederlandse Vereniging voor Neurologie. Dit leidde tot 515 potentiéle
respondenten. Het is niet bekend hoeveel neurologen/ zenuwartsen geen
bemoeienis (meer) hebben met epilepsiepatiénten.

De antwoorden zijn met de hand gerangschikt. Nadere analyse werd
verricht door middel van een computer. In maart 1983 werd een schrijven
verstuurd aan alle respondenten met de resultaten (zie bijlage 4 en 5). Langs deze
weg werd aan de huisartsen gevraagd mee te werken aan een vervolgonderzoek
(zie 7.6.)

Resultaten

De respons onder huisartsen bedraagt 82,7% (949). Ze is redelijk
gelijkmatig verdeeld over de Nederlandse provincies. De spreiding per provincie
varieert van 70% in Groningen tot 87% in Noord-Brabant {tabel 6.1). Voor de
gemeenten met meer dan 100.000 inwoners is de spreiding groter: van 67% voor
Den Haag tot 100% voor Apeldoorn en Arnhem. Amsterdam en Rotterdam
tonen een respons van 75% en 80% (tabel 6.2). Er is geen verschil tussen de grote
steden en de rest van het land.

De antwoorden van de 949 respondenten laten zien (tabel 6.3) dat 742 huisartsen
of 78,2% de stelling juist vinden. Onjuist geven 162 of 17,1% als antwoord, terwijl
45 huisartsen of 4,7% commentaar schreven op het antwoordformulier,
waardoor het antwoord niet in een van de vorige categorieen kon worden
ondergebracht.

De juist™ antwoorden tonen een spreiding per provincie. Deze varieert van 69%
in Groningen tot 90% in Friesland (tabel 6.4). Voor grote gemeenten loopt dit
uiteen van 50% in Apeldoorn tot 100% in Leiden, Dordrecht en Breda. Voor
Amsterdam, Rotterdam en ’s Gravenhage zijn deze cijfers respectievelijk 76%,
70% en 63%.



53

Tabel 6.1. Respons per provincie.

Provincie Huisarts Specialist
N O N Uy
Groningen 35 70 25 76
Friesland 41 85 8 80
Drente 3 84 12 86
Overijssel + NOP. 61 84 24 89
Gelderland + ZIJP. 125 g7 52 79
Utrecht 50 75 37 74
Noord ~ Holland 175 84 79 67
Zuid — Holland 199 81 73 79
Zeeland 23 82 5 83
Noerd — Brabant 137 87 44 69
Limburg 72 80 27 79
totaal 949 82,7 386 74,9

Tabel 6.2. Respons van huisartsen per gemeente met meer dan 100.000 inwoners.

Gemeente N %
Amsterdam 49 75
Rotterdam 37 80
's Gravenhage 30 67
Utrecht 13 68
Eindhoven 12 80
Groningen 13 7
Haarlem 12 86
Enschede 6 86
Apeldoorn 10 100
Arnhem 11 100
Nijmegen 14 93
Zaanstad 9 75
Leiden 7 38
Dordrecht 8 89
Breda 11 92
Tilburg 9 90
Maastricht 12 92
Tabel 6.3. Uitslag enquete.
Juist onjuist commentaar
N % N 0% N %
Huisarts 742 78,2 162 171 45 47
Specialist 93 24,1 248 64,2 45 11,7
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Tabel 6.4. Verdeling van de antwoordpercentages over de provincies.

Provincie Jjuist onjuist commentaar

H* S** H* S** H* S**
Groningen 69 45 26 44 6 12
Friesland 90 13 7 88 2 0
Drente 87 17 13 58 0 25
Overijssel + NOP. 75 21 16 79 8 o
Gelderland + Z1JP. 82 15 13 67 5 17
Utrecht 78 19 16 65 6 16
Noord — Holland 74 23 23 66 3 11
Zuid — Holland 75 25 20 64 5 11
Zeeland 70 0 26 100 4 0
Noord — Brabant 83 25 14 66 4 9
Limburg 81 44 10 44 10 11

* Huisarts

*¥ Specialist

De respons van de specialisten bedraagt 74,9% (386). De spreiding per
provincie loopt van 67% in Noord-Holland tot 89% in Overijssel en de
Noord-Oostpolder (tabel 6.1). Voor de gemeenten met meer dan 100.000
mwoners, meer dan 10 specialisten omvattend of een academisch ziekenhuis
bezittend, is de variatie van 63% in Amsterdam tot 100% in Breda. Rotterdam
en ’s Gravenhage scoren respectievelijk 85% en 67%.

De antwoorden van de 386 respondenten staan vermeld in tabel 6.3. De stelling
is onjuist volgens 64,2%, juist volgens 24,1%. Commentaar wordt geleverd door
11,7%. Per provincie tonen de antwoorden grote verschillen. Het antwoord
onjuist varieert van 44% in Groningen tot 100% in Zeeland (tabel 6.4). Voor de
universiteitssteden loopt dit uiteen van 10% voor Nijmegen tot 58% voor
Groningen (tabel 6.5).

De uitslagen van de medewerkers van de opleidingsafdelingen neurologie laten
andere cijfers zien, evenals de uvitslagen van de epilepsiecentra (tabel 6.6). De
verschillen zijn significant { (x? =22). Deopleidingscentra omvatten 27,3% van
de specialisten.

Tabel 6.7 laat de uitkomst zien van de academische ziekenhuizen.

De uvitkomsten van de enquete zijn ook gerangschikt naar het jaar van

afstuderen (tabel 6.8, 6.9). Van negen huisartsen en vier specialisten was dit
laatste onbekend.
Ruim de helft, 58,8%, van de huisartsen is afgestudeerd na 1968. Het
responspercentage bedraagt voor deze groep 84,0%, voor de ouderen 81,6%. Juist
scoort 81,4% van de jongere artsen, tegen 74,9% van de ouderen (p< 0,05,
95% — betrouwbaarheidsgrenzen 1—12%). De respons onder
apotheekhoudende huisartsen bedraagt 86,1%. Hiervan vindt 76,7% de stelling
juist. De niet-apotheekhoudende huisartsen onderschrijven in 78,5% de stelling.
Het aantal vrouwelijke huisartsen in de steekproef bedraagt 71. De respons is
64,8%. Volgens 91,3% is de stelling juist.
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Tabel 6.5. Verdeling van de antwoorden over de Universiteitssteden.

Stad Juist onjuist commentaar
Y% % Yo % N N

H* S** H* Qxx H* Q¥*
Amsterdam 76 61 18 27 3 5
Rotterdam 70 50 27 36 1 3
Utrecht 17 57 15 21 1 6
Groningen 92 32 8 58 - 2
Nijmegen 93 60 7 10 - 6
Letden 160 55 0 36 - i
Maastricht 83 25 17 50 - 2
totaal (N) 115 78 25 46 5 25

* huisarts

*#* gpecialist

Tabel 6.6. Respons— en antwoordpercentages van  opleidingsafdefingen,
epilepsiecentra en de overige neurologen/zenuwartsen.

TESPONS juist onjuist comm.*
N Y% % Y %
Opleidingsafd. 103 72 33 52 16
Epilepsiecentra 16 62 19 44 38
Overige neurclogen 286 77 21 ti! 9

* commeniaar

Tabel 6.7. Respons — en antwoordpercentages van de Academische Ziekenhuizen.

Acad. Ziekenhuis TeSpoONs Juist onjuist comm.*

1 100 50 50 0

2 89 63 13 25

3 83 0 80 20

4 80 88 13 0

5 71 0 70 30

6 61 9 64 7

7 60 30 13 17

g 33 38 50 13

totaal 71,7 36,4 47,0 16,7

N 66 24 3 11

* commentaar
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Tabel 6.8. Jaar van afstuderen en antwoorden van huisartsen.

Afstudeerjaar totaal respons Juist
N % Y
Tot 1945 21 (66,6} (71,4)
1945 — 1949 43 76,7 78,8
1950~ 1954 100 86 76,7
1955—1959 144 78,5 77,9
1960~ 1964 88 81,8 68,0
1965 — 1969 142 85,2 74,4
19701974 318 84,9 81,1
1975 —1979 271 823 82,5
na 1979 12 (100 (66,6)
totaal 1139* 82,9 78,4
* van 9 huisartsen is het afstudeerjaar onbekend
Tabel 6.9. Jaar van afstuderen en antwoorden van specialisten.
Afstudeerjaar totaal respons Jjuist
N % %
Tot 1945 i4 (85,7) (58,3)
1945 1949 30 80 292
1950—1954 70 78,6 236
1955 — 1959 98 72,4 29,6
1960 — 1964 72 72,2 38,5
1965 — 1969 i 71,5 12,7
1970— 1974 124 734 13,2
1975—1979 32 78,1 20,0
totaal S5t1* 74,8 24,1

* van 4 specialisten is het afstudeerjaar onbekend

Iets minder dan de helft, 44%, van de specialisten is als arts afgestudeerd
na 1965. Voor deze groep is het responspercentage 75,3, tegen de oudere groep
74,3. Het percentage juist bedraagt respectievelijk 14,0 en 31,8 (p<0,001,

95% — betrouwbaarheidsgrenzen 9,2 — 26,4%).

Onder de specialisten zijn 41 vrouwen. De respons van deze groep bedraagt

70,7%. Hiervan meent 24.1% dat de stelling juist is.

In beide groepen, huisartsen zowel als specialisten, komen evenveel
personen voor di¢ commentaar op het antwoordformulier hebben geschreven.
Relatief gezien betekent dit dat 2,5 maal zoveel specialisten de pen grepen als
huisartsen. Tabel 6.10 iaat zien hoe de percentages "commentaar” verdeeld zijn

over de verschillende groepen.
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Artsengroep %
Huisartsen 5
Neurologen/2enuwartsen 9
Opleidingsafdelingen 16
Epilepsiecentra 33

De inhoud van het commentaar wisselt sterk. In tabel 6.11 is gepoogd tot een
groepering te komen. Twee uitspraken, in één van de rubrieken ondergebracht
zijn : "Dit betekent geen verandering, daar mijn situatie reeds zo is” en “Een
uitspraak is slechts te doen per individuele patiént”. Dit laatste commentaar
wordt zowel door huisartsen als specialisten vermeld.

Tabel 6.11. Commentaar van huisartsen en specialisten.

Commentaar* Huisarts Specialist
N N
Geen mening/niet te beantwoorden 16 16
Onduidelijk 10 10
Ten dele juist 5 1
Juist onder voorwaarden 12 15
Ongenuanceerd 10 12
Patiénten willen niet 1 —

* meerdere uitspraken per arts zijn mogelijk

Beschouwing

De respons op de enquete is gemiddeld 80,3%. Hoppener (1981) noemt
50— 60% respons reeds zeer hoog, op grond van zijn literatuurgegevens. Zijn
eigen enquete-onderzoek omtrent epilepsie en alcohol onder neurologen in
Nederland leverde een respons van 63,2%, hetgeen lager is dan de nu gevonden
respons van 74,9% onder neurologen.
Beran en medewerkers (1981) melden een respons van 62,2% onder assistenten
in een enquete over epilepsieproblematiek. In een volgende studie beschrijven
Beran en Read (1983) een onderzoek onder huisartsen in Sydney. In eerste
instantie is de respons 62%. Bakker (1981) vindt in haar korte enquete onder
huisartsen, betreffende de communicatie tussen een polikliniek voor
epilepsiebestrijding en de huisarts, een respons van 53,2%. Suurmeijer (1980)
vermeldt een respons van 52%in zijn enquete onder huisartsen, waarbij gevraagd
werd naar kinderen met ¢pilepsie. Qok Bay (1975a) vermeldt een respons van
50% onder huisartsen, internisten en neurologen op een enguete omtrent
epilepsie.
Bij deze publicaties vergeleken is de huidige respons zeer goed te noemen.
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Opgemerkt dient wel dat in vrijwel aile publicaties de enquete uitgebreider is dan
de onderhavige. Bakker (1981) echter stelt maar drie vragen.

Vandenbroucke (1983) vermeldt dat een respons van 80% een haalbare kaart
moet zijn indien de enquete zorgvuldig wordt opgezet. Hij beschrijft nauwgezet
welke voorwaarden daartoe moeten zijn vervuld. Overigens is zijn beschrijving
vooral gericht op enquetes onder patiénten.

De hoge respons in het onderhavige onderzoek is naar alle waarschijnlijkheid
mede te danken aan het feit dat de gevraagde medewerking vrijwel geen tijd
kostte. Bij het lezen van de begeleidende, zeer korte, brief kon meteen een
antwoord worden geformuleerd en op het antwoordformulier worden
aangestreept. De gehele enquete kon op deze manier tijdens het lezen van de post
worden afgehandeld.

De interpretatie van de antwoorden is niet eenvoudig, gezien de volgende

twee overwegingen. Ten eerste is de stelling opgebouwd uit twee delen, die ieder
een verschillend aniwoord zouden kunnen uitlokken. Ten tweede zijn de
gehanteerde begrippen niet nader omschreven, hetgeen problemen kan
opleveren bij het beantwoorden. Door te vragen naar een principe-uitspraak is
gepoogd te ondervangen dat nadere formulering van begrippen noodzakelijk
zou zijn. De enquete zou anders veel langer zijn geworden met mogelijke
gevolgen voor de respons.
Vooral in de huisartsgeneeskunde is men gewend aan de gebruikte termen (van
Es e.a. 1983, Concept taken-rapport 1982). Het feit dat door huisartsen minder
commentaar gegeven is dan door specialisten zou dit kunnen aangeven. Het is
opvallend dat percentagegewijs het commentaar toeneemt in de onderscheiden
beroepsgroepen van huisarts tot epileptoloog {tabel 6.10). Het is de vraag of dit
een weerspiegeling is van de hoeveelheid kennis omtrent epilepsie of een uiting
van emotionele of zelfs financigle betrokkenheid bij de problematiek.
Onderverdeeld in rubrieken blijken zowel specialisten als huisartsen soortgelijk
commentaar te leveren (tabel 6.11).

De beantwoording kan beinvioed zijn door recente ervaringen met

epilepsiepati®nten. Voor huisartsen geldt enerzijds dat ze minder vaak mensen
met epilepsie zien dan neurologen, doch anderszijds moeten zij vaak handelend
optreden in acute situaties. Het eerste kan leiden tot positieve beantwoording van
de stelling, het tweede tot een negatief antwoord. Indien meer problemen met
epilepsie betekent dat men eerder het antwoord onjuist zal aankruisen valt te
verwachten dat binnen epilepsiecentra, maar ook mogelijk opleidingscentra, dit
antwoord vaak gegeven zal worden. De uitkomsten (tabel 6.6) laten zien dat
binnen opleidingscentra en epilepsiecentra een andere verdeling wordt
gevonden dan in de totale groep. De verschillen tussen de opleidingscentra, de
epilepsiecentra en de overige neurologen zijn duidelijk significant. Het meest
opmerkelijke is in de eerste plaats het hoge percentage commentaar bij de
epilepsiecentra, ten tweede de lage respons. Wel wordt door het lage percentage
”juist” antwoorden gesuggereerd dat de bovenvermelde overweging juist is,
hoewet dit niet blijkt vit de "onjuist” antwoorden.
Voor opleidingscentra geldt dit niet. Deze laten een positievere opstelling zien,
doch scoren tevens hoger bij onjuist. Er zijn echter grote onderlinge verschillen.
Uit deze gegevens komt naar voren dat er geen aanwijzingen zijn dat het vaak
geconfronteerd worden met probiemen bij epilepsie leidt tot het afwijzen van de
stelling. Het leidt wel tot meer commentaar.
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Tenslotte kan het antwoord worden ingegeven door economische motieven. Een
verandering, zoals voorgesteld, leidt tot vermindering van inkomsten aan
specialistenzijde. De huisarts krijgt er een taak bij zonder financiéle compensatie.
Dit laatste lijkt nauwelijks een rol te spelen gezien de discussie rond de
taakopvatting.

Overeenkomstig deze taakopvatting, met name ten aanzien van mensen
met chronische aandoeningen, wordt de stelling door ruim driekwart van de
huisartsen onderschreven. Dit is minder dan de aantallen die men vindt wanneer
gevraagd wordt naar chronische aandoeningen zonder specificatie. Hierbij
wordt ruim 90% gevonden (Boots 1983, Boots en van Zutphen 1981, Dopheide
1982, Swinkels en Dopheide 1983). Swinkels en Dopheide (1983) hebben de
vraag ook voorgelegd aan specialisten, die zich reeds enige tijd in een
samenwerkingsexperiment met de eerste lijn bevinden in Hoogeveen. Hierbij
wordt gevonden dat 70% onderschrijft dat mensen met chronische
aandoeningen zo veel mogelijk door huisartsen dienen te worden opgevangen.
In het onderhavige onderzoek onderschrijft slechts een kwart van de specialisten
de stelling. Het verschil wordt verklaard door drie punten: ten eerste gaat het om
een duidelijk afgebakend chronische aandoening. Ten tweede is de formulering
nauwkeuriger, vergeleken met het onderzoek van Swinkels en Dopheide (1983).
Ten derde hebben de neurclogen in grote lijnen geen ervaring in een samen-
werkingsverband.

De vitkomsten van het onderhavige onderzoek zijn in overeenstemming met de
bevindingen van Dopheide {1982) ten aanzien van diabetes mellitusbehandeling.
De behandeling van deze aandoening is in de eerste plaats de taak van de
specialist vindt ook 35% van de huisartsen, hoewel slechts 7% dit geheel en al
onderschrijft.

Het lijkt er dus op dat het nader preciseren van de chronische aandoening leidt
tot minder uitgesproken voorkeur van huisartsen. Mutatis mutandis zou dit ook
kunnen gelden voor specialisten. Dit blijkt dan uit de verschillen tussen het
onderzoeksresultaat van Swinkels en Dopheide (1983) en het onderhavige
onderzoek. Zij vinden immers dat een meerderheid van de specialisten in het
algemeen meent dat mensen met een chronische aandoening begeleid dienen te
worden door de huisarts. De stelling omtrent epilepsie wordt echter stechts door
een kwart van de neurclogen/ zenuwartsen onderschreven.

De verschillen tussen huisartsen en specialisten voor wat betreft het
onderschrijven van de stelling tonen schommelingen per provincie. Opvallend
is dat wanneer naar de universiteitssteden wordt gekeken deze getallen dichter
bij elkaar komen te liggen op één uitzondering na, de stad Groningen. De meest
prominente uitslag komt uit 's Gravenhage, alwaar, percentagegewijs, meer
specialisten dan huisartsen de stelling onderschrijven, terwijl het antwoord
onjuist in beide groepen evenveel voorkomt! )

“Tussen het antwoord op de stelling en het jaar van afstuderen bestaat een
duidelijke relatie. Bij de huisartsen onderschrijft een groter percentage (p < 0,05,
95% — betrouwbaarheidsgrenzen 1 — 12%) de stelling indien men afgestudeerd is
na 1969. Bij de specialisten doet zich het omgekeerde voor: de voor 19635
afgestudeerden onderschrijven de stelling vaker {p=< 0,001,
95% — betrouwbaarheidsgrenzen 9,2 —26,4%).

Onder de huisartsen kan met name de veranderde taakopvatting een rol spelen
bij deze uitkomstverschillen. Boots (1983) toont aan dat de "breedte” van de
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taakopvatting, dat wil zeggen het totaal van taken, gecorreleerd is aan de
hoeveetheid tijd die besteed wordt aan begeleiding en preventie. Tussen de laatste
twee en het aantal jaren praktijkervaring is ook een duidelijke relatie.
Mogelijkerwijs draagt de "breedte” van de taakopvatting hier toe meer bij dan
de praktijkervaring. De praktijkgrootte speelt hierbij waarschijalijk geen rol
(Boots 1984).

Een geheel andere mogelijkheid is dat de stelling conform de taakopvatting
wordt onderschreven uit het oogpunt van sociale wenselijkheid. Dit laatste speelt
zeker een rol in patiénten-satisfactie-onderzoek (Visser 1982, 1983), maar ook uit
ander onderzoek is het fenomeen welbekend (Visser 1983). Dit zou dan sterker
spelen voor meer recent afgestudeerde artsen. De uitkomst van het onderzoek
zou hierop kunnen wijzen. Het is echter niet uitgesloten dat jongere huisartsen
een ruimere taakopvatting hebben dan oudere huisartsen.

Voor de specialisten geldt dat de meer recent afgestudeerden de stelling minder
vaak onderschrijven dan de ouderen. Aannemende dat binnen de beroepsgroep
de mening overheerst dat de zorg voor mensen met epilepsie tot de taak van de
specialist behoort kan deze lagere score verklaard worden door sociale
wenselijkheid. Een tweede mogelijkheid is dat meer ervaring leidt tot meer
waardering voor en inzicht in het functioneren van de huisarts, met als gevolg
een hogere “juist™ score door oudere specialisten.

Boots (1983) toont aan dat het gemiddeld aantal patiénten dat per uur
wordt gezien op het spreekuur van de huisarts lager is onder apotheekhoudende
huisartsen. Tussen dit aantal en het aantal verwijzingen bestaat een relatie. Meer
patiénten leidt tot minder verwijzingen. Dit zou betekenen dat
apotheekhoudende huisartsen meer verwijzen. Dit lijkt in overeenstemming met
de uitkomst van de enquete. Apotheekhoudende huisartsen onderschrijven de
stelling in iets mindere mate dan de anderen, hoewel het verschil niet groot is.
Voor het hoge aantal "juist” antwoorden van vrouwelijke huisartsen is geen
goede verklaring.

Uit de commentaren komt overwegend naar voren dat de stelling te
algemeen gesteld is, waardoor beantwoording niet mogelijk is. Meer specialisten
dan huisartsen formuleren dit punt. Vrijwel hetzelfde aantal huisartsen en
specialisten menen dat de stelling juist is, mits aan nader te formuleren
voorwaarden wordt voldaan. Deze variéren van voorwaarden aan de onderlinge
samenwerking, via voorwaarden aan elkaars werkwijze, tot voorwaarden
waaraan de individuele patiént moet voldoen. Het feit dat in de individuele
situatie moet worden afgewogen wat het beste is, is in overeenstemming met het
takenpakket van de huisarts, maar ook met de opvatting omtrent gezond-
heidszorg in het algemeen.

Samenvattend blijkt dat ondanks mogelijke inhoudelijke problemen rond
de stelling een duidelijke meerderheid van de huisartsen, ruim driekwart, de
stelling onderschrijft. Wel speelt het afstudeerjaar een rol. Jongere huisartsen zijn
meer geneigd ja te zeggen tegen de stelling. Specialisten wijzen de stelling in
meerderheid, bijna tweederde, af. Jonge specialisten zijn eerder geneigd tot
afwijzing. Opvaliend is dat zowel voor opleidingsafdelingen als epilepsiecentra
geldt dat de afwijzing minder duidelijk is.
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Conclusie

Ondanks het feit dat geen inzicht bestaat in de motieven op grond
waarvan de beantwoording van de enquete tot stand komt blijkt de respons hoog.
Hierdoor kunnen er toch voorzichtige conclusies aan worden verbonden.
Huisartsen onderschrijven in het algemeen de stelling, met name de jongeren. In
hoeverre ze deze opvatting in de praktijksituatie laten gelden is onbekend.
Specialisten wijzen in het algemeen de stelling af, met name de jongeren. Voor
de locale verschillen is geen duidelijke verklaring te vinden.
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HOOFDSTUK 7

HET ONDERZOEK ONDER MENSEN
MET EPILEPSIE

"Es bleibt wohl dabei, meine Lieben, dass ich ein Mensch bin, der von der Miihe
lebt. Diese Tage habe ich wieder mehr gearbeitet als genossen”, (1. W.Goethe. Brief
uit Rome, 12 september 1787)
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7.1. UITVOERING VAN HET ONDERZOEK

Het onderzoek werd uitgevoerd onder niet-geinstitutionaliseerde mensen
met epilepsie in de leeftijdscategorie 15— 66 jaar. Epilepsie is hier als volgt
gedefinicerd: "Meer dan één toeval van welke aard dan ook, doch geen
kooristoeval of toeval bij cardiale problematiek of hypoglycaemie”. Bepalend
zijn de twee jaren voor het tijdstip van onderzoek. Anti-epilepticagebruik voor
eerder genoemde indicatie, op enig tijdstip gedurende deze twee jaren of één of
meer toevallen vormen de toelatingscriteria,

De patiénten werden opgespoord via hun huisarts. Gekozen werd, met het
cog op het interventiconderzoek, voor een tweetal gezondheidscentra in
Rotterdam. Teneinde eveneens andere praktijkvormen in het onderzock te
beirekken, naast andere woongebieden, werd via persoonlijke contacten van één
van de huisartsen uit een gezondheidscentrum en de onderzoeker een aantal
huisartsen bereid gevonden aan het onderzoek deel te nemen. In de periode
november 1980 tot juli 1981, per praktijk gedurende zes maanden, noteerden de
huisartsen iedere patiént met epilepsie die het spreekuur bezocht of aan de
assistente een recept verzocht. De reden van het bezoek aan het spreekuur deed
niet ter zake. Teneinde de huisarts te helpen herinneren werd een voorgedrukt
registratieformulier verstrekt en een stevig kartonnen bordje om op het bureau
te plaatsen met de tekst: "Denk aan epilepsie™.

In een aantal praktijken werden slechts de mensen in de leeftijdscategorie 15— 66
jaar geregistreerd.

In februari en maart 1982 werd een schriftelijke vragenlijst toegezonden
aan de opgespoorde mensen met epilepsie. Een begeleidend schrijven,
ondertekend door de huisarts, introduceerde de lijst (zie bijlage 6). Bij een aantal
patiénten werd eerst mondeling een toezegging tot medewerking verkregen via
de huisarts. In dat geval was de brief ondertekend door de onderzoeker (zie
bijlage 7). Bijgevoegd waren een potlood en een stukje gom om te voorkomen
dat de optisch leesbare formulieren met ander schrijfmateriaal werden ingevuld.
De deelnemende patiénten werd verzocht een afspraak te maken voor een
gesprek met de onderzoeker via de praktijk-assistente van de huisarts. Bij
niet-reageren werd men gebeld ofwel door de assistente ofwel door de
onderzoeker.

De gesprekken vonden plaats in de huisartsenprakiijk. Een klein aantal
patiénten werd thuis bezocht.

Tijdens het gesprek werden eventuele vragen van de patiénten beantwoord. De
vragenlijsten werden gecontroleerd. De Nederlandse Persoonlijkheids
Vragenlijst (NPV) werd ingevuld (zie bijlage 8). De meegebrachte anti-epilepiica
werden geregistreerd. Na verkregen toestemming werd een vena-punctie verricht
teneinde een serumspiegel van de gebruikte anti-epileptica te kunnen bepalen.
Het bloedmonster werd per post verzonden naar het klinisch-chemisch
laboratorium van het Epilepsiecentrum "Kempenhaeghe” te Heeze (klinisch-
chemicus Dr. ir. J.A.R.J. Hulsman), alwaar de bepalingen zijn verricht,

De vragenlijst bevat een grool aantal vragen (zie bijlage 9). Deze kunnen
worden ondergebracht in een aantal rubrieken. Gevraagd wordt naar
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demografische kenmerken, epilepsiekenmerken, psycho-sociale kenmerken.
Tevens bevat de lijst een aantal attitude-vragen, naast verschillende stellingen.
Voor het samenstellen van de lijst werd gebruik gemaakt van de vragen uit de
EPOZ-vragenlijst, de NIMAWGQO-vragenlijst (Gorter 1981), de "Meten door
weten”-vragenlijst (Bakker en Smits 1978b) en de WPSI (Dodrill e.a. 1980ab).
Veel vragen zijn echter zelf opgesteld. Alvorens de lijst te gaan gebruiken in de
onderzoeksgroep is een pilot-study uitgevoerd onder tien patiénten. Naar
aanieiding hiervan zijn een aantal veranderingen in de lijst doorgevoerd.

De vragen betreffende de toevalskenmerken (formulier 16, zie bijlage 9) zijn
nagecodeerd door J. Overweg, als neuroloog verbonden aan het Instituut voor
Epilepsiebestrijding te Heemstede, en de onderzoeker.

De verzamelde gegevens zijn ingevoerd in de computer (PDP 11 — 44 computer-
configuratie) van het Instituut Epidemiologie (Hoofd: Prof.Dr.H.A. Valkenburg)
van de Erasmus Universiteit te Rotterdam in juli 1982. Nadien vond analyse van
het materiaal aldaar plaats.

De gegevens betreffende de non-respondenten in de twee gezondheids-
centra werden door de onderzoeker vastgelegd. Hierbij werden de gegevens
zonder meer overgenomen uit de bescheiden van de huisartsen. De gegevens van
de overige non-respondenten werden verkregen via de huisarts. Zij kregen een
aantal vragenlijsten (bijflage 10} toegezonden met het verzoek ze na invulling in
bijgesloten antwoordenveloppe te retourneren. De gegevens werden met de hand
bewerkt.

7.2. RESULTATEN EN BESCHOUWING VAN DE GEVOLGDE
OPSPORINGSMETHODE

Medewerking aan het onderzoek werd verleend door 24 huisartsen, in
twee gezondheidscentra, ¢en groepspraktijk, vier associaties en vier solo-
praktijken, tezamen zeventien praktijken. In totaal wordt verzorging geboden
aan 52.300 mensen. De praktijkgrootte varieert van 1000 tot 7400 mensen. De
praktijken zijn gesitueerd in Apeldoorn, Dordrecht, Landsmeer, Monster en
Rotterdam.

De registratie van patiénten leverde zowel een groep van alle leeftijden op,
als een groep, vitsluitend in de categorie 15 — 66 jaar. De groep “alle leeftijden”
werd verzameld in tien praktijken, tesamen 27.400 mensen omvattend. Er
werden 109 mensen met epilepsie opgespoord. Hieruit werd per praktijk een
prevalentiecijfer berekend, de "period” prevalentie dus (tabel 7.1), De diagnose
is slechts door de huisarts aan de hand van zijn gegevens geverificerd. De
prevalentie binnen deze totale groep bedraagt 0,4%.

In de eeftijdscategorie 15— 66 jaar bleken 77 patiénten te vallen. In de overige
praktijken werden 52 pati®nten geregistreerd. In één praktijk werd gedurende de
gehele periode geen enkele patiént in de leeftijdsgroep geregistreerd. Verdere
vermelding van deze praktijk blijft achterwege.

In alle praktijken tesamen werden zodoende 129 mensen met epilepsie
opgespoord in de leeftijdscategorie 15— 66 jaar.

Van deze totale groep weigerden twee patiénten op voorhand medewerking, Op
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Tabel 7.1. Prevalentie per praktijk.

Praktijk populatie prevalentie (in %)
1 4000 0,28
4 2400 0,58
6 4000 0,35
7 2300 0,48
8 2600 0,19

11 2150 0,74

12 2300 0,48

14 2600 0,35

15 2300 0,48

17 2750 0,25

totaal 27400 0,40

t)

deze wijze ontstond de mogelijkheid 127 mensen aan te schrijven. De groep
bestaat uit 61 vrouwen en 66 mannen. Van 88 mensen is medewerking verkregen.
Dit betekent een respons van 68,2%. Vrouwen respondeerden in 75,4%, mannen
in 63,69 (tabel 7.2). Van twee personen, 1 man en 1 vrouw, werd een onvolledig
ingevulde vragenlijst ontvangen. Een afspraak voor een gesprek bleek niet te
maken.

De respons wisselt sterk per praktijk, maar ook voor de samenwerkings-
verbanden (tabel 7.2, 7.3).

Derespons in Dordrecht en Rotterdam bedraagt 67,0%. Voor de andere plaatsen
is dit 85,3%.

Beschouwing

Het opsporen van mensen met epilepsie ten behoeve van onderzoek kan
op verschillende manieren geschieden. Een belangrijk probleem hierbij is dat een
onbekend aantal mensen de aandoening verborgen (willen) houden (Weiss en
Weinfeld 1978). Geheel te ondervangen is dit niet.

In Denemarken is een register van locale epilepsiepatiénten aanwezig in Aarhus
(Juul-Jensen 1964a, Juul-Jensen en Foldspang 1983). In Nederland bestaat een
dergelijk register niet. Deze opsporingsmogelijkheid kan derhalve niet benut
worden.

Uit een aigemene morbiditeisregistratie zou men de mensen met epilepsie
kunnen lichten {Hauser 1978, Kurland 1976). In Nederland is een dergelijke
mogelijkheid niet gegeven.

Weiss en Weinfeld (1978) en Lambie en medewerkers (1981) beschrijven een
methode om patiénten op te sporen via apotheken. De huisartsen van de
betrokkenen moeten zonodig de gegevens nadien verstrekken.

De mogelijkheid bestaat onderzoek te verrichten in de open populatie, zoals
Zielinski (1974a) in Warschau deed. Hiermee worden ook diegenen opgespoord
dieniet bekend zijn bij medische instanties onder de diagnose epilepsie ( Zielinski
1974b).
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Tabel 7.2. Respons per praktijk.

Potentile Respons #
respondenten #
N V* M** totaal V¥ M**
1 8 4 4 5 ( 63) 4 1
2 5 3 2 3 (100 3 2
3 13 5 8 11 ( 85) 4 7
4 11 6 5 4 ( 36} 3 1
5 1 0 t 1 (100) 0 1
6 13 5 8 13 {100) 5 8
7 7 4 3 6 ( 86) 4 2
8 3 2 1 2 ( 67 1 1
9 22 8 14 12 ( 55) 4 8
10 3 3 0 3 (100) 3 0
11 11 5 6 2 ( 18} 1 1
12 6 4 2 3 ( 83) 4 1
13 5 3 2 4 { 30) 3 t
14 4 1 3 2 ( 50) 1 1
15 8 4 4 7 ( 88) 4 3
16 3 0 3 3 (100) 0 3
17 6 4 2 3 { 50} 2 1
tot. 129 61 68 88 ( 68,2) 46 42
(47,5) (527 (52.3) (477
# tussen haakjes de percentages
* yrouwen
** mannen
Tabel 7.3. De respons per praktijkvorm.
Potentigle respondenten Respons #
N Y M** totaal Vrr o MEE
Associaties 39 17 22 33 (84,6) 16 17
Groepspraktijk 12 9 3 10 (83,3} 7 3
Gezondheidscentra 57 28 29 34 (59,6) 18 16
Solo-praktijken 21 9 12 11 (52,4%) 5 6

# tussen haakjes de percentages
*  Dit cijfer wordt bepaald door één praktijk met een zeer lage respons. Voor de
overige praktijken geldt een respons van 90%

**  yrouwen, resp. mannen
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Epilepsiepatiénten zijn bekend bij huisartsen, neurologen, zenuwartsen of
epileptologen. Langs deze weg kunnen patiéntengroepen worden samengesteld.
Een nu optredend probleem is dat niet bekend is welk selectiemechanisme ten
grondslag ligt aan het onder behandeling zijn van patiénten bij met name
epileptologen en in mindere mate misschien bij neurclogen. Onder mensen
bekend bij epileptologen is onderzoek verricht door Bakker en Smits (1978ab),
Smits (1970, 1983) en Smits en medewerkers (1976). Het NIMAWO-onderzoek
(van Bergen en Gorter 1982, Gorter 1981) werd verricht onder via neurologen
opgespoorde patiénten.

Onderzoek onder via huisartsen opgespoorde epilepsiepatiénten is in Nederland
tot nu toe niet verricht. Wel verzamelden Bongers en medewerkers (1976)
gegevens over mensen met epilepsie via huisartsen in Zeeland. De patiénten zelf
werden echter niet ondervraagd.

In de onderhavige studie is uit praktische overwegingen afgezien van een
onderzoek in de open populatie. De gekozen methode is de opsporing via de
huisarts. Het nadeel dat op deze manier toch een aantal mensen gemist zou
worden werd geaccepteerd.

Enkele Engelse publicaties maken melding van opsporing via de de huisarts.
Hopkins en Scambler (1977ab) maakten overwegend gebruik van de
aanwezigheid van een diagnosecodesysteem met epilepsie. Ook dit garandeert
niet dat iedereen met epilepsie bekend is. Een andere mogelijkheid is het gehele
patiéntenbestand door te lopen (Zander e.a.1979). Ook combinaties van deze
methoden zijn gebruike (Goodman 1983). Lioyd Jones (1980) laat huisarts en
assistente gedurende 4 maanden registreren Wie een rtecept vraagt voor
anti-epileptica. Ook White en Buckley (1981) sporen de patiénten op via de
gevraagde prescripties.

In de onderhavige studie is voor een andere methode gekozen, zoals eerder
gebruikt in Engeland (Report 1960). Het vrijwel overal ontbreken van een
diagnosecodesysteem met epilepsie in de praktijken die hun medewerking
toezegden speelde hierbij een belangrijke rol.

Epilepsiepatiénten zullen op gezette tijden hun huisartsen bezoeken. Een deel
van de patiénten verkrijgt op deze manier een recept voor anti-epileptica. Voor
andere klachten, al dan niet samenhangend met de epilepsie, zal in eerste
instantie de huisarts worden geraadpleegd. Het moet dus mogelijk zijn een
registratie uit te voeren die is gebaseerd op het vastleggen van het bezoek van de
patiént.

Het grote nadeel van deze methode is dat huisartsen en assistenten eraan moeten
denken dat een registratie zich voltrekt. Een tweede nadeel is dat het onzeker
blijft of iedereen inderdaad weleens zijn huisarts bezoekt. Deze punten tegen
elkaar afwegend is besloten de registratie een beperkte duur te geven. Dit in
tegenstelling met het eerder genoemde Engelse onderzoek {Report 1960). Een
studie onder diabetici in Londen hanteert dezelfde methode, evenals dezelfde
termijn (Yudkin e.a. 1980). De methode van Lloyd Jones (1980) lijkt hier veel op.

Het selecteren van de deelnemende huisartsen is een punt van overweging
geweest. De huisarts diende nogal geinteresseerd te zijn in het onderzoek. Dit kan
het best worden bewerkstelligd door persoonlijk contact met de onderzoeker.
Wanneer dit contact op andere wijze, bijvoorbeeld schriftelijk, wordt gelegd
bestaat er een goede kans dat de respons laag wordt (Jonker en Geerts 1983).
Op pragmatische gronden is besloten totstandkoming van deze contacten te
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laten plaatsvinden via bestaande relaties. Andere onderzoekers maken
bijveorbeeld gebruik van vrijwilligers (Pond e.a. 1960).

Langs de beschreven weg komt een prevalentie van 0,4% tot stand. In
vergelijking met het onderzoek van Bongers en medewerkers (1976) is dit een
hoger cijfer (tabel 7.4). Het verschil kan mogelijk verklaard worden door de
opsporingsmethode. In het onderzoek in Zeeland werd de huisarts gevraagd een
opgave te verstrekken van de tot zijn praktijk behorende epilepsiepatignten.
Voorn (1983) vermeldt een nog hoger cijfer. Zijn onderzoek is echter gebaseerd
op een registratie gedurende enkele jaren in slechts vier praktijken.

Tabel 7.4. Prevalentie van epilepsie op basis van onderzoek in huisartsenpraktijken.

Land Auteur(s) Prev.* N
Australig Report 1960 0,18 13000
Engeland Pond e.a. 1960 0,62 38500
Report 1960 0,42 288830
Hopkins en Scambler 1977 034 # 42340
Zander e.a. 1979 0,61 8500
Lloyd Jones 1980 0,55 8607
Taylor 1980 0,57 6498
White/Buckley 1981 0,34 11050
0,23 11093
Fry 1982 0,30 7
Edeh en Toone 1983 0,35 29800
Goodman 1983 0,41 8743
Goodridge en Shorvon 1983a 1,05 12900
Nederland Bongers e.a. 1976 0,29 288000
Voorn 1983 0,57 12000
Rutgers 1984 0,40 27400
Schotland Report 1960 0,40 18116

* percentage
# > 16 jaar

Het resultaat van het onderzoek van Hopkins en Scambler (1977a) is niet
goed te vergelijken met het onderhavige onderzoek. Zij vermelden slechts ecn
leeftijdsafhankelijk prevalentiecijfer. Door het ontbreken van de mogelijkheid
deze te berekenen aan de hand van de leeftijdsopbouw van de praktijken is in
het hier beschreven onderzoek een dergelijk cijfer niet te geven. Een ander Engels
onderzoek (Edeh en Toone 1983} komt tot vergelijkbare cijfers. Goodman (1983)
vermeldt exact hetzelfde getal, betrekking hebbend op een groepspraktijk. Fry
(1982) vindt een lager cijfer, hetgeen echter uitsluitend is gebaseerd op patiénten
die nog medicatie gebruiken. Zowel Pond en medewerkers (1960) als Zander en
medewerkers (1979} en Lloyd-Jones (1980) vinden een hogere prevalentie.
Taylor (1980) vermeldt eveneens een hogere prevalentie. Opvallend is echter dat
hij slechts 3 mensen onder de 16 jaar weet op te sporen. Goodridge en Shorvon
(1983a) vinden een prevalentie, die hoger is, doch zij sluiten ook patiénten met
solitaire toevallen in.
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Tussen de diverse praktijken worden grote onderlinge verschillen gevonden in
de diverse studies (Bongers e.a. 1976, Pond e.a. 1960, Report 1960). Bongers en
medewerkers (1976) vermelden een spreiding van 0,0 tot 0,76%. Pond en
medewerkers (1960) komen tot een spreiding van 0,30 tot 1,92%. In tabel 7.1 is
te zien dat in het onderhavige onderzoek een spreiding wordt gevonden van 0,19
tot 0,74%. Deze spreiding geeft tevens een verklaring voor het feit dat in enkele
studies sterk wisselende ciifers worden gevonden, daar deze op onderzoek in een
enkele praktijk zijn gebaseerd.

In overeenstemming met de literatuur (Neugebauer en Susser (Editorial) 1979)
worden meer mannen dan vrouwen opgespoord.

De respons in het onderhavige onderzoek is ruim tweederde. Ondanks
voorzorgsmaatregelen, zoals beschreven door Vandenbroucke (1983), ligt dit
beneden de 80%. Een verklaring hiervoor ig in de eerste plaats dat de vragenlijst
Zeer uitgebreid was, hetgeen de resultaten negatief kan hebben beinvloed. In de
tweede plaats moest een afspraak worden gemaakt voor een gesprek. Bij
niet-reageren werd telefonisch contact gezocht. Het aangaan van een gesprek is
meer belastend dan het invullen van een vragenlijst, zodat dit voor een aantal
mensen een reden is geweest niet deel te nemen. Dit blijkt eveneens uit het feit
dat twee mensen bereid bleken de lijst in te zenden, doch een persoonlijk contact
weigerden.

Onder de respondenten bevinden zich meer vrouwen dan mannen. Ditzou
kunnen worden veroorzaakt door het feit dat meer mannen in het arbeidsproces
zijn opgenomen. Een bezoek aan de huisarts betekent ofwel een snipperdag
opnemen ofwel op het werk moeten aankondigen de dokter te bezoeken met het
risico dat niet langer verborgen blijft aan welke aandoening men lijdt. Het
aanbod een huisbezoek af te leggen lostte dit niet in voldoende mate op.

Het is opmerkelijk dat de respons per praktijk sterk wisselt. De respons
in de vier associaties, in drie van de vier solo-praktijken en in de groepspraktijk
zijn beduidend hoger dan in de twee gezondheidscentra. Het is de vraag of dit
een weerspiegeling is van de arts-patiént relatie. Los van eigen interesse in
deciname kunnen sommige patignten zich tot deelname verplicht voelen op
grond van hun relatie met de huisarts. Deze zou in een gezondheidscentrum
minder hecht kunnen zijn. In de praktijken met hoge respons bleek in het
algemeen dat de huisarts of de assistente bereid waren een zeer actieve bijdrage
te leveren aan het tot stand komen van een hoge respons.

De solo-praktijk met zeer lage respons is gelegen in een stadsvernieuwingsgebied
met een laag sociaal milieu. Dit zou een verklaring kunnen zijn voor het feit dat
de respons zo laag is. Daarnaast werden in deze praktijk enkele buitenlanders
opgespoord. Het is bij deze mensen mogelijk veeleer een taalprobleem geweest.

Onder de non-respondenten bevinden zich vier personen die via de
huisarts hadden laten weten mee te zullen werken. Toen puntje bij paaltje kwam
weigerden ze op grond van de verkregen vragenlijst.

Conclusie
De gechanteerde opsporingsmethode heeft geleid tot 129 mensen met

epilepsie in de leeftijdscategorie 15—66 jaar. Het prevalentiecijfer voor alle
leeftijden komt redelijk overeen met de literatuur.
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De respons is per praktijk nogal verschillend uitgevallen. De respons lijkt samen
te hangen met de praktijkvorm en de mate van activiteit van de huisartsen inzake
het onderzoek.

7.3. HET ANTWOORD OP ENKELE ESSENTIELE VRAGEN

In dit deel komen de antwoorden op de volgende vragen en stellingen aan
de orde:
Bij wie bent u onder controle in verband met de epilepsie?
Wie schrijft het recept?
Wie brengt veranderingen aan in de medicijnen?
Zou u bij iemand anders onder controle wilten zijn?
Epilepsie kan alleen maar door een specialist worden behandeld.
Het moet worden bevorderd dat huisartsen epilepsiepatiénten gaan
behandelen en begeleiden.
7. Metvragen over epilepsie ga jeliever naar de huisarts dan naar despecialist.

AR

I. Bij wie bent u onder controle in verband met epilepsie?

Door 24 personen, 30%, wordt uvitsluitend de huisarts vermeld {tabel 7.5).
Hiervan komen 13 of 54% nooit op controle, terwijl 4 personen of 17% meer dan
drie tot vier keer per jaar komen. Van de 40 personen die onder controle zijn van
de neuroloog komt 5% nooit en 63% meer dan drie tot vier keer per jaar op
controle.

Van de mensen die bij de huisarts onder controle zijn is 33% jonger dan 35 jaar.
De neuroloog controleert vooral jonge mensen, 65% is jonger dan 35 jaar. Het
verschil is significant (p < 0,05, 95% — C.L. 6,7 — 57,3%). Voor de polikliniek voor
epilepsiebestrijding geldt dat 60% jonger is dan 35 jaar.

De mensen met partiéle toevallen zijn voor de helft onder behandeling van de
neuroloog, 22% is bij de huisarts en 13% bij de polikliniek voor epilepsie-
bestrijding onder behandeling,

Van de mensen die opgeven uitsluitend onder controle te staan bij de huisarts
heeft 46% de laatste twee jaar geen toeval gehad. Voor neurcloog en epileptoloog
is dit 30%. Het verschil kan op toeval berusten.

Tabel 7.5. Arts bij wie de patiént onder controle is.

Aantal (N=80)*

N %
Huisarts 24 30
Huisarts/neuroloog 5 6
Neuroloog 40 50
Epileptoloog 10 13
Neurochirurg 1 1

* 2 personen vulden deze vraag niet in, terwijl 6 melden niet meer onder controle te
zijn
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2. Wie schrijft het recept? _
Voor 29 mensen, 35%, schrijft uitsluitend de huisarts het recept (tabel 7.6).

Voor 32 of 39% uitsluitend de neuroloog. De epileptoloog doet dit voor 7 mensen

of 8,5%.

Voor 91% van de mensen voor wie de huisarts het recept schrijft is deze tevens

degene bij wie ze onder controle zijn. Bij de neuroloog is dit percentage 72, bij

de polikliniek voor epilepsiebestrijding 70.

Tabel 7.6. Arts die het anti-epileptica-recept schrijft.

Aantal (N =82)*

N %
Huisarts 29 35
Huisarts en anderen 13 16
Neurcloog 32 39
Epileptoloog 7 9
Anderen 1 1

* 5 personen gebruiken geen medicamenten meer, terwijl 1 persoon deze vraag niet

invuide

3. Wie brengt veranderingen aan in de medicijnen?

De neuroloog beslist bij 52 mensen, 68%, over medicatieveranderingen.
Huisarts en epileptoloog doen dat ieder bij 10 mensen, 13% (tabel 7.7). Van de
patiénten die de huisarts als behandelaar opgeven meldt 46% dat deze tevens
degene is die de medicatie wijzigt. Voor de de neuroloog en epileptoloog is dit
100%. De neuroloog wordt ook opgegeven door 50% van de patiénten die de
huisarts vermelden als behandelaar.

Tabel 7.7. Arts die veranderingen in de therapie aanbrengt.

Aantal (N=T77y*

N %
Huisarts 10 13
Huisarts/neuroloog 3 4
Neuroloog 52 68
Epileptoloog 10 13
Anderen 2 3

* 3 personen krijgen reeds geruime tijd geen medicatie meer, terwijl 7 personen de
laatste tijd geen veranderingen in de medicatie ondergingen. 1 persoon vulde deze
vraag niet in

Het blijkt dat de mensen bij wie de huisarts de medicatie wijzigt ook
degenen zijn voor wie hij het recept schrijft. Mensen voor wie de neurcloog het
recept schrijft zijn degenen die ook door hem veranderingen in de medicatie
aangebracht krijgen. Voor drie mensen die bij de polikliniek voor epilepsie-
bestrijding onder behandeling zijn schrijft de huisarts het recept.
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Van de tien mensen bij wie de medicatiewijziging door de huisarts wordt verricht
menen zes dat de stelling dat epilepsie uitsluitend door de specialist kan worden
behandeld juist is!

Van de 62 mensen bij wie een specialist de medicatie wijzigt is 81% het met deze
stelling eens.

De mensen voor wie de huisarts de medicatieveranderingen aanbrengt
onderschrijven allen de stelling dat je op de huisarts kunt vertrouwen (zie bijlage
9, stelling 10). Hetzelfde geldt voor de stelling dat je met vragen over epilepsie
liever naar de huisarts gaat dan naar een specialist. Van de 62 mensen bij wie de
specialist de medicatiewijziging doorvoert vindt 63% dat de laatste stelling
onjuist is.

4. Zou u bij iemand anders onder controle willen zijn?

Deze vraag wordt deor 91% met neen beantwoord. De overige 9%, 7
personen, wil een verandering. Hiervan willen vijf mensen de neuroloog bij wie
ze onder controle zijn verlaten. De huisarts geniet de voorkeur bij drie mensen.
Van de andere twee wil er één naar een polikliniek voor epilepsiebestrijding en
één naar een arts die alternatieve geneeswijzen toepast.

Van de huisaris naar de specialist wil één patiént, terwijl een ander die zowel
huisarts als neuroloog opgeeft uitsluitend door de neurcloog wil worden
behandeld. Van deze zeven mensen komt de laatste twee jaar één persoon nooit
op controle. Eén persoon komt slechts één keer per jaar. De overigen vaker dan
drie tot vier keer per jaar. Van de mensen die geen verandering willen komt 1%
nooit op controle, 23% één keer per jaar, 19% twee keer per jaar en de rest vaker.

5. Epilepsie kan alleen maar door een specialist worden behandeld.

Deze stelling wordt volledig onderschreven door 52% van de
ondervraagden, terwijl tevens 20% in mindere mate adhesie betuigt. Van dezeven
mensen die van behandelaar willen veranderen zijn drie het met deze stelling
eens. Destelling wordt door 50% van de mensen diebij de huisarts onder controle
zijn onderschreven, tegen 80% van de mensen die bi) de neuroloog onder
behandeling zijn.

6. Het moet worden beverderd dat huisarisen epilepsiepatiénten goan
behandelen en begeleiden.

Deze stelling wordt negatief beoordeeld door 20% en positief door 58%.
Nogeens 3, resp. 17% is minder uitgesproken in zijn oordeel. Van de mensen die
negatief cordelen geeft 79% op dat de medicatiewijzigingen door de neuroloog
worden verricht. Tevens wenst §8% geen verandering van behandelaar. Echter
79% van de mensen die geen verandering van behandelaar wenst onderschrijft
deze stelling.

De stelling wordt onderschreven deor 92% van de mensen die bij de huisarts
onder controle zijn. Dit percentage is voor de neurcloog en de polikliniek voor
epilepsiebestrijding respectievelijk 68 en 89.
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7. Met vragen over epilepsie ga je liever naar de huisarts dan naar de specialist.
Voor 41% van de ondervraagden is deze stelling geheel onjuist, terwijl 13%

dit in mindere mate vindt. Geheel positief denkt 29% erover, naast 16% die meer

twijfels heeft. _

De mensen die de huisarts opgeven als behandelaar onderschrijven in 79% deze

stelling. De groep die onder controle staat van een neuroloog wijst in 68% de

steiling af.

De twee stellingen omtrent de behandeling (zie 3 en 6) worden door 25%

geheel onderschreven. Worden ook de mensen meegeteld die dit ten dele doen
dan stijgt het percentage tot 51. Voor 17% van de ondervraagden geldt dat ze de
stelling dat het bevorderd moet worden dat de huisarts een taak krijgt afwijzen,
terwijl ze tevens de stelling afwijzen dat epilepsie uitsluitend door de specialist
kan worden behandeld.
Voor 46% van de mensen geldt dat ze van mening zijn dat de specialist de
behandeling dient te verrichten terwijl ze tevens vermelden niet naar de huisarts
te gaan met vragen. Voor 29% geldt juist dat ze wel naar de huisarts gaan,
ondanks het feit dat ze onderschrijven dat de specialist de behandeling dient te
verrichten.

Tenslotte zijn de antwoorden op de stellingen omtrent het bevorderen van
activiteiten van de huisarts en het gaan naar de huisarts met vragen (zie 6 en 7)
vergeleken. Beide stellingen worden onderschreven door 42%. Afgewezen
worden ze door 20%. De eerste stelling wordt door 34% juist gevonden, doch men
gaat niet naar de huisarts met vragen.

Beschouwing

De huisarts wordt door bijna een derde van de respondenten genoemd als
de behandelend arts. Dit is hoger dan door Wagner (1983) wordt gevonden in
haar Deense studie onder 15— 66jarigen. Zij komt tot ongeveer 20%. Beide
getallen zijn veel lager dan de vitkomst van Edeh en Toone (1983). Zij vermelden
dat ruim tweederde van de epilepsiepati#nten in een aantal groepspraktijken
vrijwel vitsluitend onder behandeling is van de huisarts. Het blijft onduidelijk
in hoeverre toch andere hulpverleners ook een rol spelen. Het is in ieder geval
niet zo dat de huisarts de gehele behandeling op zich neemt.

Het onderzoek van Bongers en medewerkers (1976) vermeldt de mening van de
huisarts omtrent de behandelaar. In ongeveer 10% van de gevallen zou de
huisarts de enige behandelaar zijn. Opmerkelijk is wel de hoge non-respons op
deze vraag!

Het is opvallend dat ruim de helft van de patiénten van de huisarts nooit op
controle komt. Tevens is bijna de helft twee jaar toevalsvrij. Dit zou kunnen
betekenen dat de huisarts meer patiénten onder behandeling heeft die in een
stabiele fase zijn dan de de specialisten. Uit de percentages toevalsvrije patiénten
komt dit echter niet duidelijk naar voren.

Het percentage patiénten onder behandeling van een polikliniek voor epilepsie-
bestrijding komt overeen met het landelijke cijfer, zoals gemeld door Posthuma
(1979).
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Een bijzonder aspect van de behandeling is het wijzigen van de medicatie.
Dit zou beschouwd kunnen worden als het meest actieve deel ervan. De huisarts
vervult deze rol bij bijna de helft van de patiénten die hem als behandelaar
opgeven. Neuroloog en epileptoloog verrichten deze taak bij al hun patignten.
Wordt uitsluitend gekeken naar het aantal patignten bij wie de laatste tijd
wijzigingen in de medicatie werden aangebracht dan wordt de bijdrage van de
huisarts kleiner.
Het is opvallend dat zes van de tien mensen bij wie de huisarts een actieve rol
speelt menen dat epilepsie uitsluitend door de specialist kan worden behandeld.
Geen van allen echter wenst van behandelaar te veranderen! Alle tien
onderschrijven de stelling dat het moet worden bevorderd dat huisartsen
epilepsiepatiénten gaan behandelen en begeleiden.
Het wordt hierdoor moeilijk de resultaten te interpreteren. Mogelijk is bedoeld
dat de huisarts nog wel enige bijscholing zou kunnen gebruiken. Hoe dit
overigens door de patiénten beoordeeld moet worden is een raadsel. De
verschuiving van activiteiten naar de huisarts wordt overigens onderschreven
door de helft van de patiénten, terwijl ze tevens menen dat op dit moment de
behandeling door de specialist dient te geschieden,

De problemen bij de interpretatie zijn goed bekend uit consumenten-satis-
factie-onderzoek in de gezondheidszorg. In het algemeen wordt melding
gemaakt van grote tevredenheid met de gezondheidszorgvoorzieningen of het nu
gaat om ziekenhuisopname, huisarts ~ of specialistenbezoek (Hazewinkel 1982,
de Jong 1978, Kincey e.a. 1975, NIPO 1981, Ooyendijk e.a. 1980)

Welke waarde moet worden toegekend aan deze uitkomsten? Bergsma (1983)
meent dat in de onderzoeksituatie door de patiént een samenhang gezien zal
worden tussen zijn antwoorden en zijn behandeling, ondanks de verzekering dat
dit niet het geval is. Het kan niet worden ontkend dat een dergelijke beinvloeding
van de resultaten hier ook een rol kan hebben gespeeld. De methode en de plaats
van onderzoek, waarin de huisarts een prominente rol speelde, zou een positief
antwoord ten aanzien van de huisarts kunnen uitlokken. Ook de communicatie
met de patiént speelt hierin een rol. Bij open communicatie op een ziekenhuis-
afdeling neemt de tevredenheidsscore af (Bergsma 1976). Blijkbaar neemt in een
dergelijke situatie de neiging om sociaal wenselijke antwoorden te geven af. Deze
sociale wenselijkheid speelt iedere onderzoeker naar tevredenheid in de
gezondheidszorg parten ( Visser 1982, 1983). In dit kader is het niet verwonderlijk
dat veel patiénten de specialist zien als de juiste behandelaar van epilepsie. De
tendens om de specialist als de meest deskundige te zien is reeds lang aanwezig
en zal mogelijk nog toenemen, aldus Meinardi (Vonk-Herwegh 1932). Doch ook
andere stemmen laten zich horen (Illich 1975, Regau 1961). Op grond van
dezelfde overwegingen als eerder genoemd zou de tendens binnen de eerstelijns-
gezondheidszorg naar duidelijker profileren van de mogelijkheden aldaar het
onderschrijven van de stelling omtrent het bevorderen van de activiteiten van de
huisarts met betrekking tot epilepsie tot sociaal wenselijk kunnen bestempelen.
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Conclusie

De huisarts wordt door bijna een derde van de patiénten opgegeven als
behandelaar. Zijn rol in dezen lijkt weinig meer te omvatten dan het schrijven
van recepten op advies van anderen. Eigen activiteit met betrekking tot het
veranderen van medicatie komt weinig voor. Andere vormen van actief
deelnemen aan de "patiéntencarriere” (Smits 1982b) werden niet onderzocht.
Verandering in de huidige, persoonlijke, situatie wordt slechts door een enkeling
gewenst. Dit komt overeen met de mening van velen dat de specialist degene is
die epilepsicpatiénten dient te behandelen. Dit zou wat de patiénten (73%)
betreft in de toekomst wel mogen veranderen.

7.4. BESCHRIJVING EN BESCHOUWING VAN DE ONDERZOCHTE
GROEP MENSEN MET EPILEPSIE

7.4.1. Demografische kenmerken

Leeftijd en geslacht

Figuur 7.1 toont de leeftijdsopbouw van de onderzochte groep. De
gemiddelde leeftijd van de groep bedraagt 38 3 jaar, terwijl de mediaan ligt bjj
43 jaar.

De groep omvat 46 vrouwen en 42 mannen, respectievelijk 52,3% en 47,7%. De
Nederlandse bevolking toont een gesiachtsverdeling, voor dezelfde
leeftijdsgroep, van 49,4% vrouwen en 50,6% mannen (CBS 1982¢).

De leeftijdsopbouw van de respondenten toont een goede overeenkomst met de
Nederlandse bevolking (tabel 7.8). De jongeren van 15— 24 jaar zijn wat minder
vertegenwoordigd, doch de 25 — 34 jarigen tonen het omgekeerde beeld. Het zijn
met name de vrouwen die verantwoordelijk zijn voor deze verschillen (tabel 7.9).

Tabel 7.8. Leeftijdsopbouw vergeleken met de bevolking.

Leeftijd N =88 CBS{1982¢)
% %
15-24 22,7 26,0
25-34 28,4 246
35.44 18,2 19,5
45-54 14,8 15,8

55-64 15,9 14,0
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N FIGUUR 7.1 LEEFTIIDS~ EN GESLACHTSVERDELING
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Tabel 7.9. Leeftijdsopbouw naar gesiacht in vergelijking met de bevolking.
Leeftijd Mannen Vrouwen
N=42 CBS* N=46 CBS*
%o V% % G
15-24 238 26,3 21,7 258
25-34 26,2 25,0 304 24,3
35-44 19,0 19,9 17,4 19,1
45-54 23.8 15,7 6.5 15,9
55-64 7,1 13,1 23,9 14,8

* CBS 1982¢
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Burgerlijke staat

Uit tabel 7.10 blijkt dat de onderzochte groep redelijk overeenstemt met
de Nederlandse bevolking. Het aantal gehuwden is wat kleiner, evenals het
aantal ongehuwden onder de respondenten. Het aantal weduwen/ weduwnaren
is groter, doch gezien de kleine absolute getallen is hierover verder geen uitspraak
te doen.

Tabel 7.10. Burgelijke staat in vergelijking met de bevolking.

N=288 CBS(1982b)
N % o)

gehuwd 46* 52,3\

63,7 67,0
samenwonend 10%* 11,4/
gescheiden AR 23 13
weduwe/-naar 5 5,7 21
ongehuwd 25 28.4 30,9

* van deze groep zijn 3 mensen voor de tweede maal gehuwd
*# waaronder 4 gescheiden mensen
#%% it betreft slechts de mensen die gescheiden zijn en niet samenwonen of opnieuw
gehuwd zijn. In totaal zijn 9 mensen (10,2%) ooit gescheiden

Er waren 11 mensen gehuwd toen de epilepsie zich manifesteerde. Een
partner vonden 61 mensen, ondanks de epilepsie. Dit is in tegenstelling met de
resultaten van Dansky en medewerkers {1980} en Zielinski (1974a), die
vermelden dat bij het merendeel van de gehuwde epilepsiepatiénten de epilepsie
zich openbaarde na het huwelijk.

Nationaliteir

Van de totale groep zijn 7 mensen niet in Nederland geboren en bezitten
een andere nationaliteit. Het gaat hierbij om de volgende landen: Indonesie,
Joegoslavie, Luxemburg, Suriname, Zuid-Afrika. Het betreft vier mannen en
drie vrouwen.

Loongrens

Van de respondenten geeft 79,1% op beneden de loongrens te verdienen.
In de Nederlandse bevolking is dit 68,1% (CBS 1982¢). Het verschil kan mogelijk
verklaard worden doordat het cijfer van de bevolking betrekking heeft op alle
leeftijdsgroepen in tegenstelling tot de respondentengroep. Het is echter niet
uitgestoten dat het hogere cijfer aangeeft dat het bereikte sociale niveau van
mensen met epilepsie lager is.
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Opleidingsniveau

Vergeleken met de gegevens van EPOZ (1979) blijkt dat er geen verschil
bestaat in opleidingsniveau tusen de patiénten en de respondenten in Zoetermeer
(tabel 7.11). De mensen met een laag opleidingsniveau zijn in grote getale
vertegenwoordigd in de onderzochte populatie, doch ook in de bevolking.
Opleidingen boven het niveau van lager onderwijs met nog enkele aanvullingen
zijn duidelijk in de minderheid.

Tabel 7.11. Opleidingsniveau in vergelijking met de bevolking.

Opleiding N U EPOZ* %
geen LO t 14 0
LO/VYGLO of enkele jaren 36 42 A

(MULO/MAYO 50 48
idem + specifieke part- 6 7/

time opleiding

LBO zonder meer 9 113\

LBO + spec. part-tim opl. 8 9 A

(MYULO/MAVO of enkele 9 11 36 35
jaren VHMO/MBO /

idem + spec. part-time 4 3/

opleiding

VHMOQ/MBO 10 12 10
HBO 3 4 6
Academische opleiding 0 0 1

* Epidemiologisch Preventief Onderzoek Zoetermeer (1979)

Het onderzoek van Bongers en medewerkers (1976) vermeldt eveneens met de
algehele populatie vergelijkbare cijfers, doch gaat af op de mening van de
huisarts, Het NIMAWQO-onderzoek {Van Bergen en Gorter 1982, Gorter 1981)
onder 18 ~ 35 jarigen laat een duidelijk minder hoog opleidingsniveau zien voor
de mensen met epilepsie. Het verschil berust mogelilk op de gehanteerde
selectiemethode. Zielinski (1974a) vermeldt vitsluitend de gegevens van mensen
boven 20 jaar. Het blijkt dat de schoolresultaten in Warschau minder goed zijn
dan in Nederland. Ruim 70% heeft maximaal lager onderwijs genoten, tegen
bijna 50% in Nederland. Dit zou het gevolg kunnen zijn van de omstandigheden
in Polen of van het feit dat de studie ruim 10 jaar geleden werd verricht.
Opvallend is ook het verschil met destudie van Kaluza-Rudolph (1967}, Zij vindt
6% academici onder de patiénten van een epilepsiepolikliniek.

Wanneer de opleiding wordt bekeken voor mannen en vrouwen apart
blijkt dat 48,9% van de vrouwen uitsluitend lager onderwijs heeft genoten, tegen
34,1% van de mannen. Het omgekeerde doet zich voor bij de middelbare school,
inclusief middelbaar beroepsonderwijs. Vrouwen hebben in 15,6% een dergelijke
opleiding genoten tegen mannen in 7,3%.

De hogere opleidingen komen vrijwel geheel voor rekening van de
jongeren. Van de 13 mensen met MBO, HBO of middelbare school zijn 10 of
76,9% jonger dan 35 jaar. Wanneer er wordt gekeken naar de categorie geen LO,
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LO en LO met specifieke part-time opleiding, blijkt dat 16 van de 43 of 37,2%
jonger is dan 35 jaar.

Een correlatie tussen toevaisclassificatie en opleiding wordt niet gevonden.
De mensen bij wie de toevallen debuteerden voor het tiende levensjaar
doorliepen in 22,2% meer dan lagere school. Alle mensen met het begin van
epilepsie voor het vijfde jaar hebben maximaal lager onderwijs genoten,

Gezinssamenstelling

In totaal hebben 45 mensen kinderen, variérend van 1 —7. In totaal 112
kinderen. Het gemiddelde aantal kinderen is 2,5.

Werksituatie { zie ook 7.4.3. )

Op het moment van onderzoek heeft 59,3% van de onderzochte groep een
baan. Dit is meer dan in de bevolking, waar 41,7% werk heeft (CBS 1982b),
Onder de mensen zonder baan zijn 3 studenten/ scholieren, 3 huisvrouwen die
nooit een baan gehad hebben en 19 mensen met een WAO/ AAW-uitkering.

Conclusie

De onderzochte populatie toont een goede overeenkomst met de
Nedertandse bevolking voor wat betreft de demografische kenmerken.

7.4.2. Epilepsickenmerken

Toevalsclassificatie

Aan de hand van de door de patignt ingevulde vragen omtrent het verloop
van de toevallen werd door twee neurologen, onafhankelijk van elkaar, een
toevalsclassificatie samengesteld. Deze werden onderling vergeleken. De niet-
overcenkomstige indelingen (15) werden besproken en nadien definitief
vastgesteld. In de meeste gevallen (12) bleek dat één van de beoordelaars
onvoldoende zorgvuidig was geweest bij het indelen. Slechts een drietal
toevalsbeschrijvingen gaven meer stof tot discussie. Dit leverde tenslotte op dat
er bij 68 mensen (79,1%) sprake is van partiéle toevallen. Bij 18 mensen (20,9%)
werden gegeneraliseerde toevallen gevonden (tabel 7.12). Deze getallen wijken
af van uitkomsten van een groot aantal andere studies. Er zijn echter ook enkele
overeenkomende. (tabel 7.13).

Wanneer wordt gekeken naar studies die uvitsluitend jong-volwassenen en
volwassenen omvatten worden de verschillen kleiner (tabel 7.14). Uit de
publicaties is niet altijd duidelijk hoe men tot de classificatie is gekomen.
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Tabel 7.12. Toevalsciassificatie.

N %o
Partigle toevallen zonder generalisatie 32 37,2
met generalisatie 36 41,9
totaal 68 79,1
Gegeneraliseerde absences 2 23
toevallen: tonisch-clonisch 16 18,6
totaal 18 20,9
Tabel 7.13. Percentage partile toevallen.
Land Auteur(s) Y N Leeftijd #
Denemarken Alving 1978 73,5 1508 =15 jr. 5
Juul-Jensen/Foldspang 1983 47,2 866 alle 6
Wagner 1983 49 1054 16-66]r. 345
Engeland Hopkins/Scambler 1977a 68 89 >16jr. 3
Goodridge/Shorvon 1983a 19 122 alle 3
Frankrijk Gastaut e.a. 1975 476 6000  alle 4
63,3 2978  =>15jr. 4
India Joshi e.a. 1977 64.6 1000 alle 4
73,6 265  >20]r 4
Israél Lavy e.a. 1972 26,4 450  alle 4
Italig Gualdoni e.a. 1980 48 613 alle 5%
Beghi e.a. 1982 226 1068  alle 4%
Pazzaglia e.a. 1982 62,9 974  niet 5
vermeld
Granierni e.a. 1983 327 224  alle 345
Japan Higashi ¢.a. 1979 482 2000  alle 3
Okuma/Kamashiro 1981 31,6 1868  alle 4*
Shigemoto 1981 70 66 =40 ]r 5
Nederland Bakker/Smits 1978a 32 88 alle 5%
Gorter 1981 37,7 77 18-35jr. 4w
Jonker/Geerts 1983 83,7 104 15-66jr. 3
Rutgers 1984 79,1 86 15-66)r. 3
Nigeria Danesi/ Oni 1983 74,6 378 alle 4
Polen Zielinski 1974a 63,2 410  alle 245
U.S.A. Hauser/Kurland 1975 64,3 242 alle 1

* diagnose eerste bezoek ** selectiecriteria onbekend

# opsporing via

1.morbiditeitsregister populatie
2.steekproef open populatie

3 huisarts
4. specialist

5.epilepsiecentrum
6.epilepsieregister
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Tabel 7.14. Percentage partiéle toevallen in studies met leeftijdsbeperking.

Land Auteur(s) % N Leeftijd *
Denemarken Alving 197§ 73,5 1508 >135 jr. 3
Wagner 1983 49 1054 16-66jr. 123
Engeland Hopkins/Scambler 1977a 68 89 >16jr. 1
Frankrijk Gastant e.a. 1973 63,3 2978 >15]r 2
India Joshi e.a. 1977 73,6 265 =20 jr. 2
Nederland Rutgers 1984 79,1 86 15-66jr 1

* opsporing via
1.huisarts
2.specialist
3.epilepsiecentrum

Hopkins en Scambler (1977a) vinden in de huisartsenpraktijk 68% partiéle
toevallen. Het onderzoek van Goodridge en Shorvon {(1983a) staat hiermee in
schril contrast. Zij vinden slechts 19%. Hauser en Kurland (1975) en Wagner
(1983) sporen vrijwel alle patiénten in de regio op. Zij komen tot een percentage
parti€le toevallen dat lager ligt dan in de onderhavige studie. De eerste studie
echter omvat alle leeftijden. Evenals bij een aantal andere studies zou dit kunnen
leiden tot een lager percentage partiéle toevallen, daar de jongere leeftijdsgroep
veel mensen zal bevatten met gegeneraliseerde toevallen van het absence-type.
Wagner (1983) beschrijft dat het in veel gevallen niet goed mogelijk is te
onderscheiden tussen partiéle toevallen dan wel gegeneraliseerde toevalien. Zij
vermeldt echter niet hoe vaak dit tot problemen aanleiding heeft gegeven.
Evenmin vermeldt zij wat zij in twijfelgevallen doet. Mogelijk heeft zij daardoor
een lager percentage partiéle toevallen gevonden.

Ook de studies die gebaseerd zijn op de diagnose bij het eerste bezoek zouden
een telaag percentage partigle toevallen kunnen vinden. Deze diagnose is immers
slechts na zorgvuldige anamnese, vaak echter na diverse herhalingen ervan, te
stellen.

Epilepsieclassificatie

Aan de hand van de toevalsclassificatie is gepoogd te komen tot een
epilepsieclassificatie. De partiéle toevallen werden bij de partigle epilepsieén
ondergebracht. De gegeneraliseerde toevallen van het absence-type werden tot
de pegeneraliseerde epilepsieén gerekend. De tonisch-clonische toevallen
kunnen niet zonder meer tot de gegeneraliseerde epilepsieén worden gerekend.
Het betreft hier zestien mensen. Gepoogd werd een EEG-uitslag te verwerven.
Bij vier mensen kon geen uitslag worden achierhaald. In dat geval werd de
epilepsie als niet te classificeren beschouwd. De resterende EEG-uitslagen tonen
allen in mindere of meerdere mate afwijkingen. In zes gevalien was er sprake van
focale afwijkingen. In drie uitslagen werden afwijkingen vermeld, passend bij
gegeneraliseerde epilepsie. De overige drie uitslagen vermelden diffuse
afwijkingen, dan wel slechts de opmerking dat er afwijkingen waren gevonden.
Deze laatste drie werden eveneens gerangschikt onder niet te classificeren.
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Langs deze weg kwam een epilepsieclassificatie tot stand waarbij 86% partigle
epilepsie werd gevonden (tabel 7.15).

Aan deze classificatie kleven enkele bezwaren. De EEG’s zijn door verschillende
taboratoria vervaardigd, zonder dat er inzicht bestaat in de kwaliteit. Ook de
beoordeling van de EEG’s werd door verschillende mensen gedaan. Het blijft
onduidelijk hoe uniform dit was. Wel werd duidelijk vit de beschrijvingen dat
sommige verslagen uviterst summier zijn. Dit geldt niet alleen voor de EEG-
verslagen van vroeger datum, doch ook voor recente beschrijvingen. De
onderlinge vergelijkbaarheid is derhalve zeer discutabel. Ook de jaren waarin de
EEG’s gemaakt zijn lopen ver uiteen. Van &én patiénte dateert de laatste
EEG-uitslag uit 1953!

Tabel 7.15. Epilepsieclassificatie.

N %
Partiéle epilepsie 74 86
Gegeneraliseerde epilepsie 5 6
Niet te classificeren 7 8

Het debuut van de epilepsie
Het debuut van de epilepsie is af te lezen uit tabel 7.16.

Tabel 7.16. Debuutleeftijd.

Leeftijd in jaren N %
0- 4 8 9
5-9 10 12
10-14 29 34
15-19 14 16
20-29 12 14
30-39 6 7
40-49 6 7
> 50 1 1

In grote lijnen komen de cijfers overeen met de literatuur (tabel 7.17). Wel dient
bedacht te worden dat verschillen mogelijk berusten op totaal verschillende
populaties, naast definitieverschillen. Juul-Jensen en Foldspang (1983)
vermelden gegevens van alle nieuw aangemelde patiénten, van alle leeftijden, in
de periode 1967 — 1977. Gezien het feit dat in de regio rond Aarhus slechts één
mogelijkheid tot verwijzen bestaat is het aannemelijk dat iedere patignt bij wie
de diagnose epilepsie werd overwogen door de auteurs is gezien. Het geeft echter
geen beeld van de situatie van de populatie op peildatum. Pond en medewerkers
(1960) verstrekken gegevens op peildatum. De patiéntengroep omvat echter alle
leeftijden. Worden de 00— 14 jarigen, evenals de 70plus-groep, weggelaten, dan
blijkt dat het debuut bij slechts 7% voor het 5e levensjaar ligt. Dit getal komt heel
goed overeen met het cijfer vit het onderhavige onderzock. Beaussart en
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Tabel 7.17. Debuut van de epilepsie.

Land Auteur(s) Leeftijd ( in jaren)

<5 <10 <15 <20

percentages N

Denemarken Juul-Jensen/ 22 32 49 57 817

Foldspang 1983

Wagner 1983 14 27 45 61 975*
Engeland Pond e.a. 1960 23 36 50 62 245
Frankrijk Beaussart e.a. 14 30 44 55 12300

1979
Nederland Smits e.a. 1976 A

Bakker/ Smits 32 51 73 86

1978a /

Jonker/ Geerts 15 22 50 75 103*

1983

Rutgers 1984 9 21 55 ! B6*
USA Paskind 1932 12 25 60 60 304

* 15-66 jaar

medewerkers (1979) vermelden de gegevens van alle opgespoorde patiénten uit
de periode 1963 —1973, in alle leeftijden. Paskind (1932) vermeldt siechts de
gegevens van volwassenen die langer dan zes jaar lijden aan epilepsie.

Het Nederlandse onderzoek van Smits en medewerkers (1976) en Bakker
en Smits (1978a) bevat gegevens van de polikliniek voor epilepsiebestrijding te
Leeuwarden. Het lijkt aannemelijk dat het overwegend gaat om gecompliceerd
verlopende vormen van epilepsie. Dit zou kunnen leiden tot hogere percentages
onder de diverse debuutleeftijden.

Het onderzoek van Wagner (1983) in Denemarken en de hier beschreven studie
beperken zich tot mensen van 15— 66 jaar. Wagner (1983) verzamelde zoveel
mogelijk patiénten in een regio in Denemarken. Zij meent dat zij nagenoeg
iedereen heeft opgespoord. Haar studie bevat echter ook mensen die reeds
jarenfang geen behandeling meer kregen. Het is niet duidelijk in hoeverre dit haar
resultaten beinvloed heeft. Het maakt de vergelijkbaarheid van haar resultaten
met andere studies moeilijk.

Het is opmerkelijk dat in de onderhavige studie het percentage met het debuut
voor het 5e levensjaar, evenals in de studie van Pond en medewerkers (1960),
kleiner is dan in de andere studies. De gegeneraliseerde toevallen van het
absence-type beginnen in het algemeen in deze leeftijdsfase. De relatief gunstige
prognose van deze vorm zou de verklaring kunnen zijn voor het kleine aantal
volwassenen dat in deze periode begon met toevallen.

Volgens verscheidene auteurs ligt het debuut van ruim de helft van de patiénten
voor het 20e levensjaar (Beaussart e.a. 1979, Beran en Read 1980, Juul-Jensen
en Foldspang 1983, Lennox en Mohr 1953, Nadkarni 1983, Paskind 1932, Pond
e.a. 1960, Wagner 1983). Anderen vinden ruim 70% (Danesi en Oni 1983, Bakker
en Smits 1978ab, Jonker en Geerts 1983, Gualdoni e.a. 1980, Pazzaglia e.a. 1982,
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Ryan e.a. 1980, Smits e.a. 1976). De 71% uit de onderhavige studie past hier goed
bij.

Er wordt hier voorbijgegaan aan het feit dat een aantal mensen zich pas na jaren
herinnerde ooit één of meer toevallen gehad te hebben (zie ook “patiéntdelay”).
Dit kan de debuutcijfers vertroebelen. Ook de wel beschreven geheugen-
stoornissen kunnen hierbij een rol spelen (Loiseau e.a. 1980, 1983, Mellander en
Melin 1980, Thompson e.a. 1980, Trimble en Thompson 1981).

Qorzaken van de epilepsie

Bij zeven personen (8%) is een eventuele oorzaak van de epilepsie bekend.
Het gaat hierbij om meningitis (2), tumor cerebri (2), encefalitis (1), trauma
capitis (1) en een hersenoperatie (1). Bij twee personen is sprake van
zwakbegaafdheid, terwijl de epilepsie zich kort na de geboorte openbaarde. Een
relatie tussen beide fenomenen ligt voor de hand, doch kan niet worden bewezen.

Familie

De vraag of er epilepsie in de familie voorkomt wordt door 26%
bevestigend beantwoord. Higashi en medewerkers (1979) komen tot 25%, voor
een groep van 2000 patiénten van een epilepsiecenirum. Beran en Read (1980)
beschrijven 51 ambulante patiénten van een neurologische kliniek. Zij vinden
een positieve familieanamnese in 35%.

Uit genoemde getallen zijn verder geen conclusies te trekken.

Toevalsfrequentie

De laatste twee jaar hadden 54 mensen (63%) één of meer toevallen.
Hiervan had 26% slechts 1 —2 toevallen. De overigen hadden meer dan twee
toevallen. Hopkins en Scambler (1976) vermelden 69% met één toeval in de
laatste twee jaren. Critchley (1977) beschrijft dat de toevalsfrequentie daalt met
de leeftijd. Dit kan hier niet worden aangetoond.

Het vaststellen van de toevalsfrequentie is verre van eenvoudig. Verscheidene
mensen kunnen dit maar nauwelijks aangeven. Enkelen merken bijvoorbeeld
hun nachtelijke toevallen niet. Tenslotte zijn er mensen bij wie de toevallen in
korte series voorkomen, afgewisseld door langere perioden zonder toevallen.
Van de mensen die nog toevallen hebben heeft 20% de laatste twee jaar de
huisarts laten komen in verband met een toeval. Voor 54% bestond aanleiding
een extra afspraak te maken met de behandelend arts. Hiervan deed 42% dit
meerdere keren per jaar.

Tussen toevalsfrequentie en bezoekfrequentie aan de behandelend arts
bestaat een samenhang (tabel 7.18). Gevraagd werd naar het aantal malen dat
de patignt per jaar een bezoek brengt aan de behandelend arts. De inhoudelijke
aspecten van het contact zijn onbekend. Nadere uitspraken laten zich dan ook
niet formuleren.
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Tabel 7.18. Relatie toevalsfrequentie en bezoekfrequentie in de laatste 2 jaar.

Bezoekfreq. Toevalsfreq. (per jaar) totaal

{per jaar) nooit 1-2 =2

nooit 14 4 2 20

1-2 15 13 5 33
=2 3 14 16 33

totaal 32 31 23 86

Toevalsvrije periode

Uit tabel 7.19 blijkt dat het percentage dat op peildatum twee jaar
toevalsvrij is redelijk overeenstemt met andere studies. Het blijkt tevens dat er
een groter percentage wordt gevonden indien eveneens wordt vastgelegd wie in
het verleden weleens twee jaar toevalsvrij geweest is.

Tabel 7.19. Prognose, op basis van studies op peildatum.

toevalsvrij

Land Auteur %  duur N  Commentaar
Australig Edwards 1974 40 2jr 160 >10 jaar
Denernarken  Juul-Jensen/ 40 2jr 807 op peildatum?
Foldspang 1983
Wagner 1983 31 3jr 769  op peildatum?
47 ijr
Engeland Report 1960 42 1jr 1209 mening huisarts
Hopkins/ Scambler 31 2jr 94 =16 jaar
1976
Taylor 1980 57 ? 37 mening huisarts
White/Buckley 1981 42 1jr med. behandeld
Finland Lehtovaara e.a. 1980 37 2jr 880 epilepsiecentrum
Nederland Jonker/ Geerts 1983 33 2jr 104 selectiecriferia onbekend
Rutgers 1984 37 2jr 86 135-66 jaar
Polen Zielinski 1974a,b 26 2r 312 "bekend” met epilepsie
10 Sir 312 "bekend” met epilepsie
42 Zjr 98 “niet bekend” met
epilepsie
26 5jr 98 niet bekend” met
¢pilepsie

In tabel 7.20 staan de percentages vermeld voor mensen die op peildatum een
aantal jaren toevalsvri) zijn en degenen die ooit een dergelijke periode hebben
gekend. Een groep van 34 mensen (40%) is nog nooit één jaar zonder toevallen
geweest. Van de mensen die nog toevallen hebben had overigens 54% een toeval
in de twee maanden voorafgaand aan het onderzoek! De studie van Rodin (1968)
vermeldt 57% met een toeval in de laatste maand. In het onderzoek van Hopkins
en Scambler (1976) heeft 50% de laatste zes maanden een toeval gehad.
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Tabel 7.20. Duur toevalsvrije periode.

Duur op peildatum (N =86} ooit (N=82)
W %
j 45 73
2ir 37 56
e 26 40
4js 23 40
> Sir 15 38
> 10 7 10
> 20ir 2 2

De patiénten met partiéle toevallen zijn in mindere mate toevalsvrij dan
degenen met gegeneraliseerde toevalllen. Wordt uitsluitend gekeken naar de
patiénten met partigle toevallen die generaliseren blijkt een lager aantal (p < 0,05,
95% —C.L. —7,3—49,7%) patiénten toevalsvrij te zijn dan onder degenen met
gegeneraliseerde toevallen. Wordt de epilepsieclassificatie beschouwd dan blijkt
het verschil toe te nemen. Gezien de betrouwbaarheidsgrenzen moet aan het
verschil niet teveel waarde worden gehecht.

Tabel 7.21 laat zien welke problemen wvolgens de patiént mede

verantwoordelijk kunnen zijn voor het heroptreden van toevallen.
De eerstgenoemde factor, “stress”, wordt door bijna alle respondenten
onderschreven als van invloed op het krijgen van een toeval. Een stelling met die
strekking (zie ook 7.4.4.) wordt door 91% bevestigd. In de literatuur wordt reeds
vroeg aandacht besteed aan emotionele factoren als corzaak voor een toeval
(Feldman en Paul 1976, Fremont-Smith 1934, Liberson 1955, Livingston 1972),
Van de 25 mensen bij wic na medicatie-vermindering of - wijziging opnieuw
toevallen optraden geven twaalf op dat de huisarts (2) of de specialist (10) het
initiatief nam tot de verandering. Het staken van de medicamenteuze therapie
bij mensen die gedurende enige tijd toevalsvrij zijn wordt op uiteenlopende wijze
gedaan. Evenmin bestaat overeenstemming over het moment waarop dit dient
te gebeuren. De in de literatuur opgegeven resultaten zijn mede daardoor sterk
wisselend (Berg 1982, Emerson e.a. 1981, van Heycop ten Ham 1980, 1983,
Holowach e.a. 1972, Janz e.a. 1983, Juul-Jensen 1964b, 1968, Olier-Daurella en
Marquez 1972, Overweg e.a. 1981, Rodin en John 1980, Sakamoto e.a. 1978,
Thurston e.a. 1982).

In de onderhavige studie wordt door drie vrouwen opgegeven dat tijdens
de zwangerschap opnieuw toevallen optraden na een periode van meer dan één

Tabel 7.21. Reden heroptreden toevallen naar de mening van de patiént. (N=52)

N* %
Stress 32 44
Medicatiewijziging 25 34
Ziekte 7 10
Zwangerschap 3 4
Anders (niet benoemd) 6 8

* meerdere antwoorden per patignt mogelijk
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jaar toevalsvrijheid. Uit deliteratuur is bekend dat zwangerschap aanleiding kan
zijn tot een toename van toevallen (Bardy 1982, Blom 1981, Bruni en Willmore
1979, Canger e.a. 1982, 1983, Dam en Mouritzen Dam 1980, 1981, Donaldson
1978, Editorial 1980, Knight en Rind 1975, Montouris ¢.a, 1979, Morris en
Bodensteiner 1981, Remillard e.a. 1982, Richens 1982, Schmidt 1982, Schmidt
e.a. 1982, 1983, So en Penry 1981, Sonnen 1981ab, Voskuil 1981).

"Patientdelay”

De eerste toeval is niet voor iedereen reden de huisarts te raadplegen. Van
de onderzochte groep heeft 33% eerst afgewacht, terwijl 13% de eerste toeval
onderging in een situatie waarin er door anderen acute hulp werd ingeroepen.
Uit het onderzoek van van der Baan (1980) en van der Baan en Suurmeijer (1982)
komt naar voren dat bij slechts 13% een afwachtende houding wordt ingenomen.
Het gaat hierbij echter om kinderen, 8 —11 jaar oud op het moment van
onderzoek. De tweede toeval of soms nog latere toevallen waren wel reden tot
het raadplegen van de huisarts.

In de onderhavige studie ging 21% na de tweede toeval en 68% na een latere
toeval naar de huisarts. Een klein aantal, 11%, wachtte wel, doch niet op de
volgende toeval.

Het "patiéntdefay” varieert van 1 maand tot 20 jaar. Binnen een jaar ging
52% naar de huisarts, Wanneer er uitsluitend naar deze groep wordt gekeken is
er slechts sprake van 14% “patiéntdelay™. De reden voor het raadplegen van de
huisarts was een nieuwe toeval bij 50% van deze groep. De overigen gingen na
een derde of latere toeval. Gualdoni en medewerkers (1980) vermelden een
"delay” van meer dan een jaar bij 7% van de door hen onderzochte groep.
De mensen die nu een “delay” van vele jaren opgeven blijken allemaal naar de
arts gegaan te zijn na hun vermeende eerste toeval op latere leeftijd. Bij navraag
bleek men zich een eerdere toeval te herinneren of familieleden meldden dit. Het
is discutabel of er van een relatie sprake is. Daarmee staat ook de "delay” op losse
schroeven, zeker wanneer dit meer dan 5 — 6 jaar is. Dit laatste aantal jaren is
echter ook in een andere studie beschreven (van der Baan 1980).

”Doctordelay”

De huisarts verwees 54% van de patiénten direct naar de specialist. Door
één patiént werd de verwijzing genegeerd. Bij 46% nam de huisarts aanvankelijk
een afwachtende houding aan. In het onderzoek onder kinderen met epilepsie
van van der Baan (1980} en van der Baan en Suurmeijer (1982) is dit laatste het
geval bij 31%.

In de groep met het debuut voor het 20e levensjaar is het percentage
"doctordelay™ 64. Binnen deze groep zijn het vooral de 10— 15 jarigen die de
grootste bijdrage leveren aan het tot stand komen van dit percentage.

Het "doctordelay” varieert van 1 maand tot 5 jaar. Daar evenwel 62% niet meer
wist hoe de vork in de steel zat geven de cijfers in tabel 7.22 mogelijk een nogal
vertekend beeld.
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Bij in totaal 11 personen (16%) is sprake van zowel “patiént”— als
"doctordelay”.

Tabel 7.22. "Doctordelay”. ( in percentages)

Duur A B
0- 2mnd 39 42
2- 4mnd 23 14
4-12mnd 23 17

>12mnd 15 28

A. Rutgers 1984
B. Van der Baan 1980 en van der Baan en Suurmeyer 1982

EEG

In het kader van de diagnostick werd bij vrijwel iedereen een EEG
gemaakt, Slechts bij één persoon zou dit niet verricht zijn. Bij acht personen (9%)
werd slechts eenmaal een EEG verricht.

Bij navraag blijkt dat 23% van de patiénten geen informatie omtrent de
bevindingen bekend is. Door 37% werd informatie verkregen die betrekking had
op het "verbeteren” van het EEG. Tenslotte wordt door 82% aangegeven dat het
zeer belangrijk wordt gevonden om een uitslag omtrent het EEG te vernemen.

De uitspraken geven geen inzicht in de werkelijk verstrekte informatie en
daarmee in de arts-patiént-communicatie. Ze geven echter wel weer hoe de
patignt één en ander ervaart. Gezien de literatuurgegevens omtrent de waarde
van het EEG (Driver en Macgillavry 1982, Harris 1977, Hopkins en Scambler
1977ac, Scott 1977, Sonnen 1982) lijkt het alsof patiénten er meer, dan wel een
andere, waarde aan toekennen dan de genoemde auteurs. Onbekend blijft of de
waardering van de patiént te maken heeft met de waardering van de behandelend
arts voor dit diagnostisch hulpmiddel.

Behandeling

Het begin van de medicamenteuze behandeling ligt voor de meeste
patiénten, 63%, na de tweede of latere toeval. Bij 31% echter werd na de eerste
toeval reeds een behandeling ingesteld. Bij twee personen werd preventief
begonnen met een behandeling. Er was hierbij sprake van één persoon met een
trauma capitis die ondanks medicatie nadien toch toevallen kreeg. De tweede
persoon werd medicamenteus behandeld, — naar eigen zeggen —, in verband met
gevonden EEG-afwijkingen. Het EEG werd vervaardigd daar een
tweelingzuster toevallen kreeg in de puberteit. De respondente staakte enige
jaren later de medicatie, zonder problemen. Na verloop van enige tijd, meer dan
een jaar, kreeg zij toevallen. Sindsdien wordt zij weer behandeld.
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Het is opmerkelijk dat zoveel patiénten opgeven na de eerste toeval
meteen te zijn behandeld. Dit is niet in overeenstemming met de opvattingen in
de Hteratuur (zie ook 1.2., Kenmerken).

In verband met de epilepsie is 43% wel eens opgenomen geweest in cen
ziekenhuis. Van deze groep is 16% in een epilepsiecentrum geobserveerd geweest,
doch 11% eveneens in een algemeen ziekenhuis.

Medicatie

De voorgeschreven medicatie is vermeld in tabel 7.23.

Tabel 7.23. Anti-epilepticagebwuik op peildatum.

Medicament totaal* monotherapie*
Fenytoine 45 (52) 16
Fenobarbital 27 (31) 7
Carbamazepine 23 (27N 11
Na-valproaat/valproinezuur 15 (17) 7
Primidon 5 (6 4
Broom 2 (2 -
Clonazepam 2 (2 -
Diazepam 2 (2 -
Sultiam 2 (2 -
Ethosuccimide i (1 -
Trimethadion 1 (1D -
totaal 125%* 45 (52)

* tussen haakjes het percentage patiénten
** het totaal is door de polytherapie groter dan het aantal patiénten

Het meest gebruikte anti-epilepticum is fenytoine, gevolgd door fenobarbital,
carbamazepine en natriumvalproaat/ valproinezuur. Fenytoine is in
verscheidene studies het meest gebruikte middel (tabel 7.24). Dit is des te
opmerkelijker daar het insteilen met dit middel verre van eenvoudig is {Richens
1976, 1982, Schobben 1979). Het wordt nog door velen in combinatic met
barbituraten gebruikt. In de studie van Hopkins en Scambler (1977a) gebruikte
bijna iedersen deze combinatie.

Opvallend is dat de recente studie van Beghi en medewerkers (1982) de
barbituraten op de eerste plaats vermeldt. Een verklaring hiervoor ontbreekt.
Hetzelfde geldt voor de studie van Goodman (1983). Een Engels onderzoek
(Report 1960) vindt ruim 80% met barbituraten, doch toen waren de moderne
middelen nog onbekend. Ten dele geldt dat ook voor de studie van Guelen en
van der Kleyn (1978) die zich uitstrekt over de periode 1969 —1974. Zij-
publiceren echier wel de gegevens over een zeer grote groep patiénten, verspreid
over BEuropa en de Verenigde Staten. Wada {1966) vermeldt fenytoine als het
meest gebruikte middel in Japan, op de voet gevolgd door fenobarbital.
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Tabel 7.24. Medicamenteuze therapie (op peildatum) in vergelijking met literatuur-
gegevens.

Auteur(s) Monotherapie* meest gebruikte medicament
(pcrcentage) {totale groep)

Guelen en van der Kleyn 1978 4 fenobarbital

10***

30****
Beran en Read 1980 25 fenytoine
Goodman 1980 33 fenobarbital
Goodridge en Shorvon 1983b 33 (68) fenytoine
Rutgers en Heisen 1982 40 fenytoine
Schobben 1979 46 (59) na-valproaat
Taylor 1980 46 (52) niet-vermeld
Beghi e.a. 1982 47 fenobarbital
Rutgers 1984 52 (56) fenytoine
Jonker en Geerts 1983 53 carbamazepine
Gualdoni e.a. 1980 59 niet-vermeld
Tavlor 1983 59 (62) fenytoine
Lambie e.a. 1981 63 fenytoine

*  tussen haakjes de cijfers berekend naar medicamenteus behandelde patiénten.
Het eerste cijfer betreft alle patiénten, met of zonder medicatie
= cijfer voor de totale populatie (N =11720)
*#*x  cijfer voor poliklinisch behandelde patignten in Nederland
#x*+  cijfer voor poliklinisch behandelde patiénten in Noorwegen

Smits (1983) schrijft bij voorkeur natriumvalproaat/ valproinezudr voor in
1981, met op de tweede plaats carbamazepine. Zijn voorschrijfgedrag
weerspiegelt mogelijk de opvatting binnen de wereld van de epileptologen.
Daarnaast moet niet worden vergeten dat de andere studies gebaseerd zijn op
gegevens omtrent patiénten die door verschillende artsen worden behandeld.
Slechts Taylor {1980,1983) beschrijft eveneens zijn eigen voorschrijfgedrag.
Schobben (1979) beschrijft de ervaringen met een strikt protocol in een instituut
voor geestelijk gehandicapten. In deloop van anderhalf jaar verliest fenobarbital
de eerste plaats aan natriumvalproaat/ valproinezuur. Dit is vrijwel uitsluitend
het gevolg van het uitsluipen van barbituraten, Slechts carbamazepine wordt dan
meer voorgeschreven dan in het begin. Fenytoine blijft constant. e andere
anti-epileptica worden nauwelijks meer gebruikt.

Lambic en medewerkers (1981) beschrijven het prescriptiepatroon in
We]lmgton Nieuw-Zeeland. Zij doen dit op basis van apotheekgegevens Ook
hier is fenytoine het middel van eerste keuze. Het opvallende is wel dat
barbituraten meer door huisartsen dan door specialisten Wworden
voorgeschreven! Carbamazepine, natriumvalproaat/ valproinezuur en clona-
zepam werden vrijwel uitsluitend verstrekt op voorschrift van specialisten. Yoor
de laatste twee valt dit te verwachten gezien de wettelijke restricties aldaar.
Tussen toevalsclassificatie en medicament{en) kan slechts bij twee patinten een
duidelijke relatic worden vastgesteld. Het gaat hierbij om gegeneraliseerde
toevallen van het absence-type, waarbij ondermeer succinimiden werden
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gebruikt. In de literatuur wordt aangegeven dat de keuze voor een bepaald
medicament gebaseerd dient te zijn op de toevalsclassificatie of de epilepsie-
classificatie (Beinterna 1981b, 1982, Christiani 1982, Eadie 1975, 1981b,
Hoppener en van der Lugt 1983, Jeavons 1977, Meinardi e.a. 1983, Porter en
Penry 1977, Rowan 1983). De discussie hierover is in volle gang. Eensluidend is
men over het gebruik van de succinimiden. Deze worden uitsluitend bij
gegeneraliseerde toevallen van het absence-type voorgeschreven (van Heycop
ten Ham 1976, Porter en Penry 1977).

Bij uitblijven van succes kiest men één van de andere anti- epileptica. Dit
verklaart mogelijk het scala van gebruikte medicamenten in de onderzochte
groep.

Debehandeling bestaat bij 45 personen uit monotherapie. Bij 27 personen
worden twee medicamenten gebruikt, waarvan bij 13 de combinatie feno-
barbital-fenytoine. Zes personen krijgen drie medicamenten, terwijl twee
personen vier medicamenten krijgen. Geen medicatie hebben zes personen.
Gemiddeld wordt 1,4 anti-epilepticum gebruikt.

Monotherapie, dat wil zeggen behandeling door middel van slechts één
medicament, geniet de laatste jaren de voorkeur. Argumenten hiervoor zijn
ondermeer: geen interacties, betere therapietrouw, minder intoxicaties en
bijwerkingen, naast het feit dat niet is aangetoond dat door polytherapie meer
patiénten toevalsvrij worden (Eadie 1981b, Eadie en Tyrer 1980,
Geneesmiddelenbulletin 1982ab, Glaser e.a. 1980, van Heycop ten Ham 1974,
Johannesen en Henriksen 1980, van der Kleyn e.a. 1983, Porter 1983, Porter en
Pency 1977, Reynoids en Shorvon 1980, 1981ab, Richens 1976, 1982, Schmidt
1983, Scollo-Lavizzari 1981, Shorvon en Reynolds 1977, 1979, Shorvon e.a. 1978,
S0 en Penry 1981, Sonnen 1979).

Uit de studie van Guelen en van der Kleyn (1978) komt naar voren dat gemiddeld
meer dan drie medicamenten per patiént worden voorgeschreven, voor het
overgrote deel anti-epileptica. Opvallend is het gevonden verschil tussen
Nederland en Noorwegen, overigens het meest uitgesproken voor geinstitutio-
naliseerde patiénten. Desalniettemin werden gemiddeld 3,5 medicamenten
voorgeschreven aan poliklinische epilepsiepatiénten in Nederland tegen 2,2 in
Noorwegen. De auteurs laten tevens zien dat er gedurende de obsérvatieperiode,
1969 — 1974, een daling is in beide landen. Daar de Noorse gegevens uit slechts
één epilepsiecentrum afkomstig zijn weerspiegelen de cijfers mogelijk een
consistent beleid.

De nu gepresenteerde cijfers, van een kleine groep patiénten, geven aan dat de
daling zich waarschijnlijk heeft voortgezet, zoals beschreven door Guelen en van
der Kleyn (1978) voor Nederland. Het nu gevonden gemiddelde komt overeen
met dat van Lambie (1981) in Nieuw-Zeeland en van Schobben (1979) in
Nederland.

Het percentage monotherapie in de diverse studies wisselt enigszins (tabel
7.24). De meest afwijkende uitslag komt uit het onderzoek van Guelen en van
der Kleyn (1978). Voor een belangrijk deet wordt dit veroorzaakt door de selectie
van patiénten. Beghi en medewerkers (1982), Beran en Read (1980) en Gualdoni-
en medewerkers (1980) beschrijven populaties opgespoord via specialisten. Het
Australische onderzoek (Beran en Read 1980) beperkt zich tot één polikliniek.
Het omvat veel minder patiénten dan de andere twee, Italiaanse, studies. Uit de
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publicatie blijkt echter niet dat het om meer problematische vormen van
epilepsie gaat, terwijl monotherapie veel minder wordt toegepast. Het onderzoek
in Nieuw-Zeeland (Lambie e.a. 1981) komt tot een zeer hoog percentage
monotherapie. De huisartsen leveren in dat onderzoek de grootste negatieve
bijdrage hieraan.

In de studie van Rutgers en Heisen (1982) worden patiénten beschreven die zijn
geselecteerd op basis van psycho-sociale problematiek. IDesalniettemnin komen
de cijfers redelijk overeen.

De overige studies beschrijven patignten in huisartsenpraktijken.

Goodridge en Shorvon (1983b) deden een onderzoek in een groepspraktijk. Zij
vinden slechts 33% monotherapie, doch eveneens 51% zonder anti-epileptica op
peildatum. Daarnaast waren er patiénten die nog nooit medicamenteus waren
behandeld, ondanks persisterende toevallen! Wordt in hun studie uitsluitend
gekeken naar de medicamenteus behandelde groep dan stijgt het percentage
monotherapie aanzienlijk. Dit laatste geldt, in mindere mate, voor enkele andere
studies. Goodman (1983) onderzocht eveneens een groepspraktijk en komt tot
het zelfde cijfer voor monotherapie. Zijn studie bevat echter geen patignten
zonder medicatie.

De studies van Taylor (1980, 1983) zijn uitgevoerd in de praktijk waar hij zelf
werkzaam is. De cijfers geven het verloop in de tijd aan van zijn eigen
voorschrijfgedrag, gericht op het bevorderen van monotherapie.

De cijfers van de onderhavige studie passen goed tussen die van de genoemde
publicaties. Dit geldt zowel voor het percentage monotherapie als voor de
percentages polytherapie in zijn diverse vormen (tabel 7.25).

Tabel 7.25. Percentages voorgeschreven anti-epileptica (AE).

Auteur(s) 1AE 2AE 3AE >3AE
Beran en Read 1980 25 a7 20 18
Rutgers en Heisen 1982 40 40 12 8
Beghi ¢.a. 1982 47 i3 10 16
Taylor 1980 52 42 6 0
Rutgers 1984 56 33 8 2
Schobben 1979 59 35 7 0
Taylor 1983 62 15 3 0
Lambie e.a. 1981 63 32 5 1

Dagdosis anti-epileptica

De dagdosis van de verschillende anti-epileptica loopt nogal uiteen (tabel
7.26).
De gevonden gemiddelde dagdosis stemt redelijk overecen met de bevindingen
van Guelen en van der Kleyn (1978). Slechts voor carbamazepine vinden zij een
duidelijk hogere dosis en voor natriumvalproaat/ valproinezuur een lagere.
De spreiding in de dagdosis is zeer groot (tabel 7.27). Richens (1982) geefi de
spreiding aan van onderhoudsdoseringen, waarbij therapeutische serumspiegels
kunnen worden gevonden, evenals klinisch goed effect. Slechis voor fenytoine
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Tabel 7.26. Dagdosis anti-epileptica {in mg.)

Medicament spreiding mediaan gemiddelde SD
Carbamazepine 200-1000 600 578 82
Fenobarbital 25- 300 150 143 73
Fenytoine 25- 450 260 243 123
Na-valproaat/valproine- 600-1800 200 1013 403
zuur

Primidon 250- 750 600 545 168

Tabel 7.27. Spreiding van de onderhoudsdosering {in mg. per dag).

Medicament Rutgers 1984 Richens 1982
Carbamazepine 200-1000 400-1800
Clonazepam - 6 1- 10
Fenobarbital 25- 300 30- 240
Fenytoine 25- 450 150~ 600
Na-valproaat/valproinezuur 600-1800 600-3000
Primidon 250- 750 250-1500

is de afwijking van zijn gegevens groot. Voor de overige anti-epileptica vait de
gevonden spreiding vrijwel altijd binnen de opgegeven spreiding van Richens
{1982).

Aantal giften per dag

In tabel 7.28. is het aantal giften per dag vermeld per medicament in
aantallen patiénten. Het is opvallend hoeveel patignten driemaal daags de
medicatie dienen in te nemen. Dit ondanks het feit dat de meeste middelen één
tot twee maal per dag gedoseerd kunnen worden zonder consequenties voor het
klinisch effect (Richens 1982). Op theoretische gronden dient natriumvalproaat/
valproinezuur drie tot vier keer per dag gegeven te worden, doch klinisch blijkt

Tabel 7.28. Aantal giften per dag per anti-epilepticum*.

Medicament 1 2 3 4 5 gem. Min.aantal**
Carbamazepine 1 4 13 4 1 3 2
Clonazepam 0 0 2 0 0 3 1
Fenobarbital 5 7 14 1 0 2,4 i
Fenytoine 4 12 24 4 1 27 1
Na-valproaat/val- 2 5 6 2 0 2,5 1
proinezaur

Primidon 1 1 3 0 0 24 2

* Absolute aantallen patiénten
** Richens 1982
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eenmaal daags te voldoen, met name bij kinderen en adolescenten (Covanis en
Jeavons 1980, Ghose e.a. 1983, Jeavons e.a. 1980). Ook uit het onderzoek van
Lambie en medewerkers (1981) blijkt dat driemaal daags het meest gebruikelijke
voorschrift is.

Van belang is dat het aantal giften per dag een rol speelt bij de
therapietrouw (Hulka e.a. 1976, O’'Hanrahan en O'Malley (1981). Hierbij komt
duidelijk naar voren dat therapietrouw toeneemt bij verminderen van het aantal
giften per dag van vier naar twee. Verlagen tot één levert nauwelijks enige
bijdrage.

De methode om het missen van een gift te voorkomen is het innemen op vaste
tijden. Dit kan nog worden verbeterd door een doseerdoos te gebruiken (Lund
1973).

Hetblijkt dat van de onderzochte groep 91% zich aan vaste tijden zegt te houden.
Daarentegen geeft 48% toe weleens de medicatie te vergeten, waarvan 14% vaak.
Slechts één patiént doet dit met opzet.

Van de patiénten die opgeven de medicatie trouw in te nemen is 30% toevalsvrij,
Van de patiénten die de medicatie weleens of vaak vergeten is dit 37%. Van deze
laatste groep heeft 26% slechts 1 — 2 toevallen per jaar. Eveneens 26% heeft meer
dan twee toevallen per jaar.

Het blijkt dat 21% van de patiénten sporadisch of regelmatig minder medicijnen
inneemt dan wordt voorgeschreven, tegen 5% meer.

De meest curieuze motieven hiervoor zijn: het niet meer innemen van de eerste
dosis bij laat opstaan en het niet innemen van medicatie wanneer alcohol wordt
gebruikt. Dit laatste met de opmerking:” Alcohol en medicijnen gaan niet samen”
(tabel 7.29).

Opvallend is dat vier personen de dosis zeif verhogen wanneerze bang zijn
een toeval te krijgen, of wanneer ze het gevoel hebben dat een toeval dreigt. Er
is één perscon die de dosis verhoogt tijdens ziekte. Een ander verhoogt de dosis
tijdelijk na een toeval. Tenslotte dient nog vermeld dat één patint als motief voor
het hoger doseren luiheid opgeeft. Voor de voorgeschreven dosis dienen tabletten
gehalveerd te worden. Dit is hem te veel werk!

Tabel 7.29. Redenen om zelf minder anti-epileptica in te nemen dan voorgeschreven
(N=15).

Aantal patignten

Teveel medicijnen
Medicijnen maken suf
Medicijnen belpen niet
Geen medicijnen nodig
Geen toevallen meer®
Te laat opstaan
Alcoholgebruik
Plagen van andere mensen

totaal**

[ N e QA

—

* &én patiént staakt geregeld de medicatie na 2 maanden toevalsvrijheid
** meerdere motieven per patiént mogelijk
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Bijwerkingen

De patiénten hebben opgave gedaan omtrent door henzelf als biywerking

van anti-epileptica ervaren klachten of afwijkingen. Door 69% werden één of
meerdere bijwerkingen genoemd. De meest genoemde bijwerking is sufheid en
slaperigheid. Liefst 37% had hier last van. Onder de bijwerkingen bedraagt het
percentage 54. (tabel 7.30). Wanneer ook traagheid en denkproblemen onder
dezelfde noemer worden gebracht heeft 68% last van bovengenoemde
bijwerkingen, voor een deel tesamen met andere bijwerkingen. Het aantal
vermelde bijwerkingen per patiént varieert van é&n tot negen.
Alle genoemde bijwerkingen zijn beschreven bij één of meer anti-epileptica
{Dam 1982, Hoppener 1978, Laidlaw en Laidlaw 1978, Meinardi en Stoel 1974,
Reynolds 1975, Stores 1975b, Trimble en Reynolds 1976, Wilder 1978). Daar
gevraagd werd naar ooit bemerkte bijwerkingen kan geen relatie worden gelegd
met de nu gebruikte medicatie. De bijwerkingen zijn niet spontaan gemeld. Dit
kan het aantal opgesomde bijwerkingen hebben beinvloed.

Tabel 7.30. Vermeende bijwerkingen van de anti-epileptica.

Wz

Sufheid/slaperigheid
Traagheid
Libidoverlies
Gewichtstoename
Coitusproblemen
Dronken spreken
Huiduitslag

Puistjes in het gelaat
Haaruitval
Tandvleeszwelling
Dronkemansgang
Dubbelzien
Hirsutisme
Apggressief gedrag
Menstruatieproblemen
Moeilijk denken

. —
- h S

-
N R - R e =)

totaal* 154

* meerdere bijwerkingen per patiént mogelijk

Serumspiegels

In totaal werd bij 77 personen een vena-punctie verricht teneinde een
serurnspiegel van anti-epileptica te kunnen bepalen. De zes personen die geen
anti-epileptica meer gebruikten vielen af, evenals de drie personen die een
vena-punctie weigerden. Het tijdstip van vena-punctie varieerde van 08.30 tot
22.00 uur.

De gevonden serumspiegels lopen zeer uiteen (tabel 7.31). Slechts een deel
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valt binnen de zogenaamde therapeutische breedte. Dit laatste is echter slechts
een gebied, waarbinnen voor een groot deel van de patiénten geldt dat een
optimaal klinisch effect bereikt is (Perucca en Crema 1983). Ook met spiegels
buiten dit gebied kan iemand zonder toevallen zijn. Dit betekent dat de waarde
van serumspiegels beperkt is (Guelen en van der Kleyn 1978, Héppener en van
der Lugt 1983, van der Kleyn 1979, 1983, Offerhaus 1982, Perucca en Crema
1983, Reynolds 1980, Richens 1976, 1982, Schobben 1979, Schmidt 1980, So en
Penry 1980, Troupin 1980). Het nastreven van zogenaamde therapeutische
serumspiegels is onjuist. Voor verschillende middelen zijn deze ook niet bekend.
In alle gevallen dient het klinisch beeld de doorslag te geven (Daly e.a. 1980,
Voskuil 1982). Qvereenstemming bestaat in grote lijnen wel over enkele
indicaties voor serumspiegelbepalingen, zoals zwangerschap, resorptie-
stoornissen of gestoord metabolisme, intoxicaties en onvoldoende reactie op
medicatie (Brouwers 1983, Kutt 1978, Porter 1983, Reynolds 1980ab, Richens
1982).

Tabel 7.31. Gevonden serumspiegels van anti-epileptica.

Spreiding (mcg/ml)* Pat. met therapeutische spiegel**
Carbamazepine 0.8- 9.0 ( 4-10) 12 (68)
Fenobarbital 0-58,0 (135-40) 12 (48)
Fenytoine 0-351 (10-20) T (16}
Na-valproaat/val- 0-840 ( 7 )
proinezuur
Primidon*** 51432 (1)

1,8-24,4  (15-40) 1 (20)

* tussen haakjes de zogeheten therapeutische spiegels
**  tussen haakjes het percentage per medicament
***  van de werkzame metaboliet fenobarbital wordt eveneens de spiegel vermeld

De serumafname geschiedt bij voorkeur gestandaardiseerd (Brouwers 1983,
Nicholson e.a. 1980). Dit is bijna niet te realiseren in een poliklinische setting,
laat staan in het onderhavige onderzoek. Desalniettemin mag verwacht worden
dat gedurende 24 uur per dag een adequate spiegel wordt gehandhaafd waarbij
toevallen worden voorkomen.

Bij beoordeling van de nu gevonden serumspiegels dienen deze overwegingen
mee te spelen, evenals het feit dat anti-epileptica invloed uitoefenen op elkaars
metabolisme en derhalve op elkaars serumspiegels (Guelen en van der Kleyn
1978). De cijfers die Guelen en van der Kleyn (1978) laten zien omtrent de binnen
de therapeutische breedte vallende spiegels zijn hoger dan in de onderhavige
studie. Dit ondanks het feit dat zij een kleinere spreiding opgeven voor de
therapeutische breedte.

Voor de serumspiegels van patiénten die carbamazepine gebruiken geldt dat ze
bij de neuroloog in 63% en de epileptoloog in 100% een therapeutische spiegel
hebben. Bij de huisarts bedraagt dit percentage 50.

Voor fenobarbitalspiegels geldt dat evenveel patiénten een therapeutische dan
wel niet-therapeutische spiegel hebben per behandelend arts. Voor de patiénten
die fenytoine gebruiken geldt dat ze overwegend sub-therapeutische spiegels
hebben, onafhankelijk van de behandelend arts. Het percentage patiénten met
een therapeutische spiegel per arts toont geen significant verschil (tabel 7.32).



98

Tabel 7.32. Relatie behandelaar-therapeutische serumspiegel van anti-epileptica.

Behandelaar Aantal patignten met ther. spieget*
Huisarts 9 (38
Neuroloog 17 (40)
Epileptoloog 4 (44)

* tussen haakjes de percentages van het totaal per behandelaar

Gerzien het feit dat voor enkele middelen geen therapeutische spiegel
bekend is, is uitsluitend voor de middelen carbamazepine, fenobarbital en
fenytoine gekeken naar de toevalsfrequentie van patiénten met therapeutische
serumspiegels. Hierbij werd geen onderscheid gemaakt tussen mono— en
polytherapie (tabel 7.33). Het blijkt dat slechts 30% van de patignten met een
therapeutische serumspiegel toevalsvrij is.

Tabel 7.33. Verdeling van de toevalsfrequentie bij patiénten met een therapeutische
serumspiegel. (N =34)

Anti-epilepticum Aantal toevalien in de laatste 2 jaar.
0 1-2 >2
Carbamazepine 4 4 7
Fenobarbital 4 3 5
Fenytoine 2 3 2
totaal 10 10 14
% 30 30 40

Van de patignten die toevalsvri zijn gebruiken zes personen geen
medicatie meer sinds één maand tot één jaar. De serumspiegel van twee personen
is onbekend, daar zij een vena-punctie weigerden.

Van de 26 patiénten die met medicatie toevalsvri] zijn gebruikt 54%
monotherapie. Uit tabel 7.34 blijkt dat enkelen toevalsvrij zijn bij een zeer lage
dagdosis en lage serumspiegel.

Van de patiénten met twee anti-epileptica weigerde één de vena-punctie. Van de
overige negen hebben er vier een therapeutische spiegel van één van de twee
anti-epileptica. De meest voorkomende combinatie (5) is fenobarbital-fenytoine.
Er zijn twee patiénten in deze groep met drie anti-epileptica, beide met een
therapeutische spiegel van een of meer middelen. De gebruikte combinaties zijn:
fenobarbital, fenytoine, broom en carbamazepine, natriumvalproaat, etho-
succimide.

De groep patiénten die geen therapeutische spiegels heeft van één van de
voorgeschreven anti-epileptica bevat elf personen (30%) die twee jaar toevalsvrij
zijn. Dit komt overeen met de studie van Shorvon en Reynolds (1982) betreffende
nieuw gediagnosticeerde patiénten, die met monotherapie worden behandeld.
In totaal hebben 32 personen geen therapeutische spiegels. Hiervan zijn vier
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Tabel 7.34. Serumspiegels en dagdosis van patiénten die met monotherapie toevalsvrij
Zijn.

Anti-epilepticum N* serumspiegel (pg/ml} dagdosis in mg.
Carbamazepine 3 (28) 3.4- 6,5 600
Fenobarbital 2 (29 15,5-29,1 150- 225
Fenytoine 4 (25) 0,0-10,6 50- 300
Na-valproaat/val- 2 (29) 68 -80 1000-1800
proinezuur

Primidon** 2 (50) 5,1- 8,2 250- 500

1,8-11,6

totaal 13 (29)

* tussen haakjes percentage van totaal met monotherapie per medicament, &én
patiént weigerde de venapunctie
** tevens is de fenobarbitalspiegel genoteerd

langer dan een jaar toevalsvrij. Monotherapie krijgen 20 personen. Aan negen
personen worden twee anti-epileptica voorgeschreven en aan twee personen drie.
Er zijn drie personen met een zeer hoge spiegel, zonder dat er sprakeis van
toevalsvrijheid. Eén patiént heeft een fenobarbitalspiegel van 58 pg/ml, naast
een fenytoinespiegel van 8,6 ug/ml. De toevalsfrequentie bedraagt 1 — 2 per jaar,
terwijl de laatste toeval enkele dagen voor het onderzoek plaatsvond. De twee
andere patiénten hebben beide een fenytoinespiegel van 35 pg/ml. Eén van de
twee gebruikt uitsluitend fenytoine, 450 mg/dag, en heeft 1 — 2 toevallen per jaar.
De laatste toeval was ruim twee maanden voor het onderzoek, De derde patignt
gebruikt tevens 3 mg clonazepam per dag, naast 450 mg fenytoine. Hij heeft
vrijwel wekelijks toevallen.
Ten slotte heeft 63% van de patiénten die de maand voorafgaand aan het
onderzoek een toeval hadden één of meer therapeutische spiegels.

De relatie tussen de dagdosis en de gevonden serumspiegel per patiént kan
worden afgelezen uit de figuren 7.2. tot en met 7.5,

Therapietrouw

De therapietrouw van de onderzochte groep kan worden beoordeeld aan
dehand van de dagdosis en de serumspiegels. Wanneer rekening wordt gehouden
met het {eit dat de serumspiegels ondermeer negatief kunnen worden beinvloed
door co-medicatie is het desalniettemin opvallend dat 47% van de patiénten één
of meer serumspiegels heeft die zeer veel te laag zijn. In deze groep zijn twee
patiénten waarbij een medicament wordt uitgeslopen. Nog opvallender is de
groep met monotherapie en te lage spiegels. Zij vormt 18% van het totaal en 39%
van de hierbovengenoemde groep van 47%.

Voor 23% van de bepaalde spiegels geldt dat de lage spiegel verklaard kan
worden uit een lage dagdosis. Dit geldt niet voor de 11% die niet bepaalbaar blijkt
te zyn.
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FIGUUR 7.2
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FIGUUR 7.3
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FIGUUR 74 RELATIE DAGDOSIS —SERUMSPIEGEL CARBAMAZEPINE
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FIGUUR 7.5 RELATIE DAGDOSIS — SERUMSPIEGEL
NATRIUMVALPROAAT/ VALPROINEZUUR
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Gelet op het feit dat 44% van de onderzochte groep zegt de medicatie weleens
of vaak te vergeten en het feit dat 44% van de patiénten met medicatie, zonder
uitsluipen, &én of meer te lage serumspiegels heeft, moet worden aangenomen dat
voor dit aantal geldt dat er een verminderde therapietrouw bestaat.

Bij langdurige medicatie vormt de therapietrouw altijd een probleem
{O’Hanrahan en O’Mailey 1981). Wilson en Wilkinson (1974) vermelden een
“non-compliance” tot 30%, gemeten aan de serumspiegels, bij
geinstitutionaliseerde patiénten. In het algemeen wordt aangenomen dat bij
ambulante patiénten de therapietrouw ongunstiger is. Gibberd en medewerkers
{1970) bevestigen dit. In hun studie bleken de serumspiegels te verbeteren
wanneer de controlefrequentie toenam.

Lund en medewerkers (1964) vermelden 35% “non-compliance”. Peterson en
medewerkers (1982) bereiken een percentage van 50. Hoppener (1978) komt tot
28%. De genoemde studies bestuderen allen de serumspiegels. Het onderhavige
onderzoek valt hierbij niet uit de toon.

Eisler en Mattson (1975) stellen eveneens aan patiénten vragen omtrent de
therapietrouw. Zij vermelden op grond van beide criteria 40% “non-
compliance”.

Tenslotte beschrijven Lambie en medewerkers (1981) therapietrouw aan de hand
van apotheckgegevens. Zij komen daarbij tot 21% “non-compliance™.
Opmerkelijk fenomeen is daarbij dat de “compliance” afnam in
huisartsenpraktijken met een groot aantal epilepsiepatiénten. Wel dient bedacht
dat deze praktijken zich ook bevinden in dun-bevolkte gebieden, met een
overwegend auiochtone bevolking, in Nieuw-Zeeland.
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Hoe belangrijk is echter de therapietrouw?

Voor verschillende ziekten en hun behandeling lijkt het niet van grote invloed
of patiénten trouw de voorgeschreven medicatie innemen, hoewel bij individuele
patiénten andere nitkomsten bekend zijn (Anonymus 1979). Gezien het feit dat
bij de behandeling van epilepsiepatiénten blijkt dat met sub-therapeutische
serumspiegels optimale resuitaten kunnen worden geboekt is het niet gewaagd
te veronderstellen dat het bij een aantal patiénten volstrekt irrelevant is of zij de
medicatie trouw innemen. Ook in de onderzochte groep bevinden zich patiénten
die toevalsvrij zijn zonder therapeutische spiegels. De patiénten met een
therapeutische spiegel kunnen zowel zonder ais met toevallen door het leven
gaan. Het probleem van de therapietrouw is hier niet aan de orde. Dit laatste
geldt echter niet voor de patiénten met toevallen bij sub-therapeutische spiegels.
In deze groep kan het verbeteren van de therapietrouw gunstig werken (Gibberd
e.a. 1970, Windorfer e.a. 1980).

Naast genoemde facetten kent het probleem nog andere. In de lcop der jaren is
gepoogd een aantal determinanten van de therapietrouw vast te stellen. Enkele
hiervan zijn de patiént, de ziekte, de arts, de arts-patiént-relatie, de behandeling,
de communicatie, de informatie (Ettlinger en Freeman 1981, Hermann 1979,
Houston 1938, Hulka e.a. 1976, O’'Hanrahan en O’ Malley 1981, Pieterse en Blom
1983). Ondanks de verstrekte informatie blijkt dat veel patiénten de medicatie
niet of onregelmatig innemen (Eisler en Mattson 1975, Gibberd e.a. 1970,
Héppener 1978a, Lambie e.a. 1981, Lund 1973, Lund e.a. 1964, Peterson e.a.
1982, Shorvon e.a. 1980, Trimble 1983, Wilson en Wilkinson 1974). Volgens
Pieterse en Blom (1983} wordt dit in het algemeen mede verocrzaakt door de
manier waarop patiénten de instructie interpreteren. Pryse-Phillips en
medewerkers (1982) onderzochten het effect van mondelinge toelichting,
telefonische toelichting en de combinatie van mondelinge en schriftelijke
toelichting op de serumspiegels en het kennisniveau van de patiént. De spiegels
veranderden niet, doch het kennisniveau was het hoogst in de laatste groep,
waarin sprake was van zowel mondelinge als schriftelijke toelichting. Houston
(1938) benadrukt reeds uitvoerig de arts-patignt-relatie. Hij formuleert tot slot
van zijn artikel de vraag:”How can the doctor himself, as a therapeutic agent be
refined and polished to make of him a more potent agent?”

Hermann (1979) beschrijft dat er naast deze genoemde determinanten een uiterst
ingewikkeld interactiesysteem bestaat dat invloed uitoefent op de viteindelijke
therapietrouw. Rolverwachting en rolpatroon van alle betrokkenen vormen
hierin een wezenlijk deel.

Slechts twee van al deze determinanten kunnen, zij het zijdelings, in de
onderzochte groep worden bekeken. Het blijkt dat het percentage patiénten met
een therapeutische serumspiegel niet significant verschilt per behandelaar.
Hiermee is nog niet vastgesteld dat in dezen geen relatie zou bestaan tussen de
behandelaar en therapietrouw. Ettlinger en Freeman (1981) beschrijven dat er
een relatie bestaat tussen therapietrouw en huisarts-patiént-relatie. Met name het
idee van de patiént omtrent de vertrouwdheid die hij heeft met de huisarts bepaalt
in hoge mate de therapietrouw. Kincey en medewerkers (1975) vinden een relatie
tussen tevredenheid met de huisarts en therapietrouw. Op grond van de
beschikbare gegevens is het niet mogelijk hierover in de hierbeschreven studie
een uitspraak te doen.

Een andere determinant is het aantal giften per dag (Linden 1979, O’Hanrahan
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en (’Malley 1981). Onder de epilepsiepatiénten blijkt geen relatie te bestaan
tussen aantal giften en therapeutische spiegels,

Conclusie

De onderzochte groep epilepsiepatiénten verschilt niet wezenlijk van in de
literataur beschreven groepen. Opmerkelijk is dat slechts een derde van de groep
met een therapeutische serumspiegel toevalsvrij is. Ditzelfde percentage geldt
voor de patiénten zonder therapeutische serumspiegel.

7.4.3. Psycho-sociale kenmerken,

Werk

Van de totale groep heeft 59,3% werk. Het merendeel van hen, 80%, is
jonger dan 45 jaar, 57% is jonger dan 35 jaar. De mannen vormen 59% en de
vrouwen 41% van het totaal. Of anders geformuleerd: van de vrouwen heeft 47%
werk, van de mannen 73%. Van de gehuwde vrouwen heeft 54,2% geen werk. Dit
wil niet zeggen dat het onvrijwillig is! Bij de mannen is het percentage 12,5. De
oudere respondenten, boven 45 jaar, hebben minder werk, waarbij met name de
vrouwen een grote rol spelen.

In de bevolking (CBS 1982b} heeft in totaal 49,7% werk. Voor mannen is dit
68,4% en voor vrouwen 38,6%. De onderzochte groep toont dus wat betere cijfers
dan de bevolking! Andere Nederlandse studies komen met minder gunstige
cijfers, doch betreffen meestal anders geselecteerde groepen patiénten (Bakker
ent Peper 1979, Bakker en Smits 1978, van Bergen en Gorter 1982, Bongers e.a.
1976, Gorter 1981, Jonker en Geerts 1983, Smits e.a. 1976).

Tussen het hebben van werk en de toevalsclassificatie bestaat geen relatie. Ook
de debuutleeftijd toont geen duidelijke relatie met het al dan niet hebben van
werk. Wel heeft slechts 25% van de mensen met het debuut voor het vijfde
levensjaar werk, doch gezien de kleine getallen zijn hieraan geen conclusies te
verbinden.

Beroep

De 51 mensen met een baan beoefenenen uiteenlopende beroepen (tabel
7.35).
Slec%ts 1 persoon is zelfstandig, 12 hebben een betrekking bij de overheid en 38
zijn anderszins in loondienst. In totaal hebben 12 mensen een leidinggevende
functie. Dit varieert van leidinggeven aan enkelen tot leidinggeven aan 30 tot 40
mensen.
De gemiddelde duur van de vitoefening van het huidige beroep is 9,5 jaar, terwijl
de spreiding loopt van 1 tot 33 jaar. De mediaan ligt bij 6 jaar.

De vergelijking van de uitgeoefende beroepen met die uit andere studies
is vrijwel onmogelijk. De meeste auteurs hanteren onderling verschillende
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Tabel 7.35. Beroepsgroep.

N Yo M* V¥ EPQZ**
Industriéle en ambachtelijke 16 (3t) 13 3 16
beroepen, incl. WSW
Handel en verkeer 5 (10} 5 0 17
Admin., financ. organisatie 14 (28) 10 4 3
en beheer
Verzorgende beroepen 5 (190) 0 5 12
Medische en soc. beroepen 6 {12) t 5 11
Cnderwi)s 2 (4) 0 2 6
Agrarisch, verzorging van 1 (2} 1. 0 3
planten en dieren
Bestuuriijk 1 @ 0 1 2
Artistiek, wetenschappelijk 1 (2) 0 1 2

* manmnen, Tesp. Vrouwen
** percentages. Epidemiologisch Preventief Onderzoek Zoetermeer

indelingen, die eveneens afwijken van de in de onderhavige studie gehanteerde
indeling (Angers 1963, Gordon en Russell 1958, Gorter 1981, Janz 1972, Lione
1961, Maclntyre 1976, 1982, Rodin e.a. 1972). Vergeleken met EPOZ (1979) zijn
er meer mensen met industriele en ambachtelijke beroepen.
Voor 69% is het huidige beroep het beroep dat zij het grootste deel van hun
werkzame leven hebben uitgeoefend. De overigen hebben in het verleden een
ander beroep uitgeoefend. De wisseling van het beroep toont geen relatie met de
aandoening. Opvallend is wel dat in het verleden 89% een volledige dagtaak had.
Voor 10 personen van de 51 met werk, 19,6%, geldt dat hun beroepskeuze
is bepaald door de epilepsie! Voor 5 van hen geldt dat de epilepsie debuteerde
voor het 20e levensjaar. Die overigen veranderden van beroep op grond van de
epilepsie. Gorter (1981) vindt 38,7% en Jonker en Geerts (1983) 27,9%. Het bleek
echter in de hier beschreven studie dat voor veel patiénten deze vraag zeer
moeilijk te beantwoorden was, zodat enige scepsis ten aanzien van de resultaten
op zijn plaats is.

Uitkeringen

Van de totale respondentengroep geniet 22% een uitkering krachtens
WAQ en AAW. Het merendeel, 79%, heeft deze vitkering op grond van de
epilepsie, naar eigen zeggen. Andere aandoeningen zijn: multiple sclerose,
asthma, spierdystrofie. Eén persoon wist het niet.

Onder de Nederlandse bevoiking van 15—65 jaar geniet slechts 7,3% een
uitkering. Wanneer uvitsluitend naar WAO-uvitkeringen wordt gekeken daalt het
percentage tot 5,6 (CBS 1982b).

Onder de uitkeringsgerechtigden in Nederland bevindt zich 1% die de uitkering
geniet op grond van de epilepsie (Bongers e.a. 1983). Ondanks het feit dat de
groep klein is, waardoor met enige terughoudendheid naar de cijfers gekeken
moet worden, is het grote verschil opmerkelijk.
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Jonker en Geerts (1983) vermelden een percentage van 13,7
uitkeringsgerechtigden op grond van epilepsie, hetgeen overeenkomt met het
cijfer van de onderhavige studie. Juul-Jensen (1974) vindt 10% uitkerings-
gerechtigden in zijn onderzoek onder 969 epilepsiepatiénten ouder dan 16 jaar.
Dit is duidelijk lager dan in de hier beschreven studie. Bedacht dient echter dat
beide studies moeilijk te vergelijken zijn. Enerzijds door het grote aantal jaren
hetgeen er tussen ligt, anderszijds door het verschil in sociale wetgeving in
Denemarken en Nederland.

Werktijden

Een volledige dagtaak, 8 of meer uren per dag, heeft 71%, terwijl 22% tot
4 uur per dag werkt. Vijf dagen of meer per week werkt 92%.
Door 16% wordt in ploegendienst gewerkt. Dit laatste is veel lager dan door
Peper (1983c) wordt vermeld voor werknemers van de Hoogovens. Hij beschrijft
echter een geselecteerde groep.

Ziekteverzuim

Op het moment van onderzoek genoten negen mensen een ziektewet-
uitkering, waarvan vijf op grond van hun epilepsie.
Voor veertien mensen, 27,5%, is de epilepsie weleens aanleiding tot verzuimen,
Overigens bij tien slechts een enkele keer per jaar. Bij twee gebeurt dit wekelijks,
terwijl de andere twee eens of meer per maand verzuimen. Mede door de kleine
aantallen is geen relatie met de toevalsclassificatie, noch de toevalsfrequentie
aantoonbaar. Ook de leeftijd speelt geen rol. De serumspiegels tonen evenmin
een relatie met het verzuim.
In het NIMAWOQO-onderzoek (Gorter 1981) verzuimde 43% weleens in verband
met epilepsie. Peper (1983¢) vermeldt dat het grootste deel van het ziekteverzuim
in een door hem onderzochte groep werknemers voor rekening van de in
volcontinue-dienst werkenden komt. In de onderhavige studie is er geen relatie
tussen ploegendienst en ziekteverzuim.,

Ontslag

In totaal dertien mensen, 16,3%, geven aan weleens ontslagen te zijn op
grond van hun epilepsie. Of dit feitelijk juist is valt niet te controleren. Het geeft
echter wel aan hoe het ontslag is beleefd. Tussen toevalsclassificatie en ontslag
bestaat geen relatie.

Gorter (1983) vermeidt dat in zijn studie een relatie tussen de epilepsie en het
ontslag kan worden aangenomen bij 13% van de onderzochte groep. Maclntyre
(1976, 1982) vermeldt een dergelijke relatie bij 7,3%.



108

Sollicitatie

Bij een sollicitatie kan de epilepsie een beletsel vormen voor het krijgen
van e¢en baan. Bij dertien mensen, 18%, zou de epilepsie aanleiding hebben
gegeven tot het feit dat bij een sollicitatieprocedure geen resultaat werd geboekt.
Een uitleg hieromtrent werd aan zeven mensen verstrekt. Bij drie personen werd
het bedienen van machines te gevaarlijk geacht. Eveneens als een te groot risico
werden drie anderen beschouwd. In één geval betrof het een sollicitatie naar een
positie als veiligheidsbeambte. De tweede sollicitatiec betrof een
leerlingverpleegkundige en de derde een onderwijzeres. Volgens haar zeggen zou
het risico voor de gemeente te hoog zijn geweest int verband met het feit dat niet
geheel zeker was dat zij in de toekomst geen beroep zou doen op een uvitkering
in verband met arbeidsongeschiktheid. In het laatste geval is er opnieuw sprake
van ¢en leerlingverpleegkundige. Het motief voor niet geschikt zijn voor de
betreffende baan zou zijn geweest dat er reeds meer mensen met epilepsie in de
instelling werkzaam waren en dat het nu wel genoeg was!

Voor twee andere mensen werden barrieres opgeworpen na de sollicitatie,
Eenmaal werd in de proeftijd gesteld dat gemerkt kon worden dat betrokkene
leed aan epilepsie, met als gevolg geen aanstelling. Bij de andere respondente
betrof het een tijdelijke aanstelling op grond van de epilepsie. Na een half jaar
zonder problemen verkreeg betrokkene toch een vaste aanstelling.

Gorter (1981) vindt dat de respondenten in zijn onderzoek menen in 19,2% van
de sollicitaties te zijn afgewezen op grond van epilepsie. Nog eens 7,7% zegt dat
er hen onbekende medische redenen aan ten grondslag lagen. Het totaal zou dus
ruim een kwart kunnen zijn. De expliciete mededeling dat de epilepsie de
hindernis vormde werd aangegeven bij 9 van de 13 sollicitaties. Dit is iets hoger
dan in de hier beschreven studie.

Edwards (1974) beschrijft dat 38% van de respondenten weleens werd geweigerd
bij een sollicitatie. Maclntyre (1976,1982) vindt in zijn onderzoek onder
werknemers in de Britse industrie 13,6%.

Gezien de negatieve ervaringen wordt door epilepsiepatidnten bij

sollicitaties nogal eens verzwegen aan welke aandoening zij lijden (Bakker en
Peper 1979, Bridges 1946, Lorbeer en Barron 1958, Peper 1981, Wright 1976). In
de onderhavige studie was dit voor 5 van de 13 weleens ontslagen mensen reden
om voortaan de epilepsie te verzwijgen bij een sollicitatie. Slechts 3 mensen
zouden er bij de medische keuring eveneens het zwijgen toedoen.
Bij een sollicitatie zou 41% van de respondenten (N =78) opgeven aan epilepsie
te lijden, terwijl 59% hiervan geen melding zou maken. De eerstgenoemde groep
omvat tevens alle mensen die, logischerwijs, eveneens bij een medische keuring
zouden wijzen op hun epilepsie. In de tweede groep meldt de helft ook daar niet
dat er sprake is van epilepsie. Bijna 30% verzwijgt dus de epilepsie totaal! Er kan
geen relatie worden aangetoond met toevalsclassificatie of toevalsfrequentie.

Edwards (1974) vindt dat ruim de helft, 54%, de epilepsie bij de sollicitatie
verzwijgt.

Jonker en Geerts (1983) stelden dezelfde vragen als in de hier beschreven studie.
Zij komen tot een percentage van 14,3 voor de mensen die de epilepsie totaal
verzwijgen, terwijl nog eens 28,1% het vitsluitend meldt bij de medische keuring.
MaclIntyre (1976,1982) beschrijft dat 42,4% van de door hem onderzochte groep
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epilepsiepatiénten niet bekend was met de epilepsie bij de bedrijfsgeneeskundige
dienst. De epilepsie werd ontdekt doordat een toeval optrad tijdens het werk. Dit
was of de eerste toeval of de betrokkenen hadden hun epilepsie verzwegen bij
sollicitatie en keuring. Gorter (1981) vindt eveneens dat ongeveer de helft van
derespondenten de epilepsie bij een sollicitatie zou verzwijgen. Dit komt overeen
met Benezech en Coudame (1977) en Scambler en Hopkins (1980). Jones (1965)
vindt een lager percentage, eveneens Goodglas en medewerkers (1963). Slechts
Lione (1960) vermeldt een sterk afwijkend percentage, 6,9.

Sport

Het grootste deel van de respondenten doet niet aan sport, gymnastiek of
trimmen. Het betreft 73,3%. Van de sportiever ingestelden doet 43,5% dit in
clubverband.

Opmerkelijk is dat 30% van de respondenten opgeeft weleens te

zwemmen. Yoor 23,3% van de mensen is dat kennelijk geen sport, gymnastiek
of trimmen. Van de zwemmers gaat 32,60 alleen zwemmen. Met een bekende
gaat 55,8%, terwijl 11,6% uitsluitend zwemt wanneer er een bekende meegaat en
deleiding van het zwembad op de hoogte is van de epilepsie. Erblijkt geen relatie
te bestaan met de toevalsclassificatie.
Van de mensen die niet zwemmen is 30% toevalsvrij. Van de mensen die alleen
zwemmen is 57,1% toevalsvrij. Van de mensen die uitsluitend zwemmen wanneer
er een bekende bij is en de leiding van het zwembad op de hoogte is is niemand
toevalsvrij.

Een zwemverbod wordt geregeld gegeven aan mensen met epilepsie. Het

belangrijkste argument is dat een toeval in het water kan leiden tot verdrinking.
Volgens Sonnen (1980) is het onmogelijk voorschriften te geven die ongelukken
voorkomen.
Ook een toeval tijdens het nemen van een bad thuis kan aanleiding zijn tot
verdrinking. Het risico lijkt daar zelfs groter dan tijdens zwemmen (Bachman
1979, Baughman 1981, Geiger 1980, Livingston e.a. 1981, Pern 1977, Sonnen
1980). Van de hier vermelde respondenten bezit 34% een bad en 71% een douche.
Slechts drie personen hebben geen van tweeén. Onbekend is of er gebruik wordt
gemaakt van deze faciliteiten en hoe.

Deelname aan het verkeer

Door 69,8% wordt weleens per fiets deelgenomen aan het verkeer. Een
auto besturen doet 33,7%. Er is geen relatie met de toevalsclassificatie.
Van de mensen die een auto besturen voldoet 38% niet aan de criteria die in
Nederland worden gehanteerd bij het verstrekken van een rijbewijs aan mensen
met epilepsie! Maxwell en Leyshon (1971) vinden 42,3% in Engeland. Edwards
(1974) beschrijft dat een door haar onderzochte groep epilepsiepatiénten in 11%
een rijbewijs bezit, terwijl 19,2% hiervan niet voldoet aan de Australische criteria.
Het percentage mensen met een rijbewijs varieert in de diverse studies van 11 — 59
(Beran en Read 1980, Edwards 1974, Gualdoni e.a. 1980, Janz 1963, Pond en
Bidwell 1959/60, Ritter 1976, Ryan e.a. 1980, Stanaway e.a. 1983},
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In de onderhavige studie blijkt dat er van de mensen die niet voldoen aan de in
Nederland geldende criteria 13,3% toch een auto bestuurt. Hopkins en Scambler
(1977a) vermelden hiervoor 19,3% in Engeland.

Gevraagd werd tevens naar het invullen van de eigen verklaring bij een aanvraag
voor een rijbewijs. De vraag omtrent epilepsic wordt door 38,4% ontkennend
beantwoord! Van de mensen die een auto besturen is dit laatste het liefst bij 61%
het geval. Van der Lugt (1972ab) vindt in Nederland onder jonge
dienstplichtigen een percentage van 86. Phemister’s groep (1961} verstrekt in
88% een foutieve opgave. Stanaway en medewerkers (1983) vermelden 57%.

Eet — en rookgewoonten

In de vragenlijst zijn enkele vragen omtrent eet— en rookgewoonten
opgenomen, Hiernaar ging echter geen speciale belangstelling uit. De vragen
werden gebruikt om de vragen omtrent alcoholgebruik in te bedden in een ruimer
kader, waardoor voor de respondenten minder de nadruk op de alcoholvragen
werd gelegd. Voor de goede orde volgen hier nu de uitkomsten. Een goede eetlust
wordt gemeld door 79,1% van de ondervraagden. Slechts 3,5% is van mening een
slechte eetlust te bezitten. Koffie wordt door 94,2% gedronken. Bij 24,4% staat
er iedere dag fruit op het menu, terwijl 12,8% dagelijks kaas nuttigt. Het dagelijks
gebruik van beiden wordt vermeld door 48,8%. Slechts 14% gebruikt niet iedere
dag fruit of kaas.

Van de respondenten heeft 46,5% nog nooit gerookt, terwijl 47,7% meer
dan 100 sigaretten of shagjes heeft gerookt. Van de groep rokenden is 37%
gestopt. Op dit moment rookt nog slechts 34,9%. De beginleeftijd loopt uiteen
van 12 — 46 jaar. Voor het 17¢ jaar begon 61% met roken. Voor het 20e jaar 87%.
Voor de Nederlandse bevolking geldt dat in 1980 door 50,3% van de mensen
tussent 18 en 65 jaar werd gerookt {CBS 1982¢).

Alcoholgebruik

Slechts 17,4% van de ondervraagden heeft nog nooit alcoholhoudende

dranken genuttigd. Op het moment van onderzoek gebruikt 67,4% van de totale
groep nog alcohol. Een groep van 15,1% is er mee gestopt.
In de Nederlandse bevolking {(CBS 1982¢) is het percentage gebruikers van
alcoholhoudende dranken van 18 — 65 jaar 80,5. Het literatuuroverzicht van
Hoppener (1981) vermeldt soortgelijke cijfers. Lennox (1941} geeft cijfers voor
een groep epilepsiepatiénten. Hij komt tot 31% alcoholgebruik tegen 53% in een
controlegroep. Het grote verschil met de onderhavige studie is gelegen in het feit
dat het alcoholgebruik in het algemeen sterk is gestegen. Dit heeft ook invloed
gehad op het gebruik van de mensen et epilepsie. In het NIMAWO-onderzoek
(Gorter 1981) blijkt 47% alcohothoudende dranken te gebruiken. Het is niet
duidelijk waarop dit verschil tussen de twee Nederiandse studies berust.

Gevraagd naar de soort alcoholhoudende dranken die worden genuttigd
antwoordt 46,6% weleens sterk alcoholhoudende dranken te gebruiken. Bier
wordt gedronken door 51,7% en wijn, sherry e.d. worden gedronken door 67,6%.
Slechts twee personen, 3,4%, drinken dagelijks bier. Zwak alcohothoudende
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dranken, dan wel sterk alcoholhoudende dranken worden slechts ieder door één
persoon dagelijks genuttigd.

Aan de respondenten is tevens gevraagd te vermelden welke redenen er
waren om geen alcohol (meer) te gebruiken (tabel 7.36).

Tabel 7.36. Reden geen alcoholhoudende dranken (meer) te nuttigen. (N =24)

N* %
Advies arts 17 (70,8)
Geen trek in alcohgl 5 (20,8)
Advies apotheker 4 (16,7)
Principe 2 { 8,3)
Alcoholist geweest 1 { 4,2)

* meerdere redenen per respondent mogelijk

Het advies geen alcohothoudende dranken te gebruiken wordt geregeld gegeven
aan mensen met epilepsie (Hoppener 1981). Het is echter niet duidelijk waarop
dit advies gebaseerd is (Betts 1982, Hoppener 1981, Hoppener c.a. 1982, 1983).
Uit het onderzoek van Hoppener (1981) blijkt dat sociaal alcoholgebruik geen
negatief effect heeft op serumspiegels van anti-epileptica of EEG-activiteit, noch
epileptische manifestaties bevordert.

Het gevonden percentage "doktersadvies™ op de totale groep is 19,8, Uit het
onderzoek van Héppener (1981) blijkt dat 33% van de neurologen in Nederland
een dergelijk verbod voorstaat. Uit de onderhavige studie blijft onduidelijk
hoeveel respondenten een advies hebben gekregen ten aanzien van
alcoholgebruik doch dit hebben genegeerd. Bekend zijn slechts degenen die het
advies hebben opgevolgd.

Vrije tijd

De vrije tijd van de respondenten wordt in het algemeen met anderen
doorgebracht (tabel 7.37). Het onderzoek van Gorter (1981) omvat uitsluitend
jong-volwassenen van 18~—35 jaar. Dit verklaart mogelijk de gevonden
verschillen.

Tabel 7.37. Vrijetijdsbesteding en gezelschap.

% NIMAWO*
(N =86) (N=179)
Altiyd alleen 58 13
Meestal alleen 11,6 19,2
Evenveel alleen als met anderen 36,1 19,2
Meestal met anderen 349 46,2
Altijd met anderen 11,6 14,1

* Gorter 1981
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Relaties

In totaal is 30,2% van mening geen vrienden of vriendinnen te bezitten
waarmee men vertrouwelijk omgaat. Vrijwel dezelfde groep, 32,6%, vindt dat
men niei voldoende vrienden of vriendinnen heeft.

Eén van de problemen voor mensen met epilepsie is: hoe vertel je dat je
epilepsie hebt en aan wie?

Goede vrienden krijgen van 45.4% altijd te horen dat betrokkene epilepsie heeft.
Dit heeft bij 32,8% geleidt tot problemen. Vrienden en vriendinnen gingen zich
weleens anders gedragen nadat zij op de hoogte waren gebracht. Dit is voor
23,4% aanleiding geen mededelingen meer te doen over hun epilepsie.

Slechts 11,6% deelt aan iedereen met wie men omgaat mee aan epilepsie te lijden.
Aan collega’s deelt 34,9% het mee. De familie krijgt het van 72,1% te horen.
Slechts 5,8% vertelt het aan deze drie groepen. Uitsluitend aan familie doet 33,7%
de mededeling. De combinatie collega’s-familie komt voor bij 26,7%.

Het is opvallend dat 80,4% het geen probleem vond over de epilepsie te spreken
met de aanstaande partner!

Tot slot werd gepoogd een indruk te krijgen over maatschappelijk werk
hulp in verband met de epilepsie. Slechts 7% had hier wel eens gebruik van
gemaakt, naast 9,3% voor niet aan epilepsie gekoppelde problemen.

Conclusie

De onderzochte populatie wijkt slechts op enkele punten af van de
Nederlandse bevolking. Het aantal uitkeringsgerechtigden is groter dan dan
onder de bevolking. Opmerkelijk is het, in geringe mate, hogere percentage met
een baan onder de respondenten. De neiging om bij sollicitaties en aanvragen
voor een rijbewijs de epilepsie te verzwijgen komt overeen met de literatuur over
dit onderwerp.

De alcoholconsumptie is lager dan in de bevolking.

7.4.4, Attitude

Tabel 7.38 laat de antwoorden zien op een aantal vragen die te maken
hebben met het omgaan met en accepteren van de epilepsie.

De meest voorkomende combinatie van antwoorden is die waarbij op alle vragen
met neen wordt geantwoord, met vitzondering van vraag 7. Deze combinatie
komt voor bij 28,2%.

De gestelde vragen zijn afkomstig uit een Amerikaanse vragenlijst, die is
gericht op epilepsiepatiénten. Het gaat hierbij om de zogeheten Washington
Psychosocial Seizure Inventory (Dodrill e.a. 1980ab). Er is geen poging gedaan
de vragenlijst voor Nederland te valideren. Er zijn slechts enkele vragen vertaald
en zonder meer gebruikt.

De vragen 8 tot en met 12 vormen in de WPSI de zogenaamde “eritical
iterns” van het onderdeel “adjustment to seizures”. Bij positieve beantwoording
zal men ernstige problemen kunnen verwachten bij deze patiénten. Slechts drie
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personen uit de onderzochte groep scoorden alle vijf vragen positief. Uit de
overige gegevens blijkt niet dat ze zich in ander opzicht onderscheiden van de
overigen,

Ruim een kwart van de respondenten lijkt probleemlcos door het leven te gaan
wat betreft de attitude ten aanzien van epilepsie.

Tabel 7.38. Attitude (N=835)

perc. ja antw,

1. Zit u er weleens over in dat mensen u niet meer aardig vinden of u 153
mijden na een toeval?
2. Schaamt u zich over uw toevallen? 25,9
3.  Bent u bang om een ongeluk te krijgen? 329
4.  Voelt u zich vreemd of anders ten gevolge van uw toevallen? 25,9
5. Bent u bang een toeval te krijgen juist op een moment of plaats 41,2
waar dat niet gelegen komt?
6. Bent u ooit geplaagd met uw toevallen? 12,9
7. Gaat u, ondanks een kans op toevallen, toch rustig uit? 83,5
8.  Ergert u zich over het feit dat u toevallen heeft? 35,3
9. Wordt uw leven vergald door uw toevallen? 14,1
10. Heeft u moeite te aanvaarden dat u toevallen heeft? 29,4
11.  Bent u bang dat de mensen erachter komen dat u toevallen heeft? 21,2
12.  Bent u voortdurend bang dat u een toeval krijgt? 16,5

Naast bovengenoemde vragen werden aan de patiénten een aantal
stellingen voorgelegd. Tabel 7.39 laat de scores zien. Het is op grond van deze
scores duidelijk dat leven met epilepsie zeer wel mogelijk is, doch dat het niet
eenvoudig is. Voor een deel wordt dit door de omgeving bepaald, aldus de
patignten.

Tabel 7.39. Stellingen (N = §5)

perc. juist
1. Het is mogelijk met epilepsie te leven 929
2. Als je epilepsic hebt wordt je gemeden als de pest 14,1%*
3. Epilepsie is de ziekte met vele gevolgen in het sociale leven 64,7%*
4.  Het ergste van het hebben van epilepsie is de reactie van andere 51,8%+
mensen
5. Epilepsie moet zowel medisch als sociaal worden bekeken 94,1
6. Spanningen vergroten de kans op een toeval 90,6
7.  Met mensen met epilepsie moet je voorzichtiger zijn dan met 34,14
andere mensen
8. Medicijnen zijn slecht voor de gezondheid 63 5%*

* hiervan scoorde 16,7% geheel juist
#*% gelijkelijk verdeeld over een beetje juist en geheel juist
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Eigen opmerkingen van respondenten

In totaal maakten 18 personen gebruik van de mogelijkheid eigen
opmerkingen te vermelden op het antwoordformulier van de enquete. Het ging
hierbij om 11 vrouwen en 7 mannen. Tot de leeftijdscategorie 20 — 30 behoren
8 personen, 4 viouwen en 4 mannen. Tussen 30 en 40 jaar zijn 7 personen, 5
vrouwen en 2 mannen. De overige personen zijn ouder dan 40 jaar.

De helft van de mensen geeft een toelichting op de beantwoording van de
medische vragen. De relatie tussen spanningen en toevallen wordt door twee
mensen genoemd. Eén respondente vermeldt dat de toevalsbeschrijving van
omstanders bij &én en dezelfde toeval zeer verschillend kan zijn. Tevens kunnen
haar toevallen wisselende beelden tonen.

Door één respondent wordt de beantwoording van de vragen omtrent sollicitatie
gemotiveerd, terwijl een ander werkproblematiek vermeldt.

Ontevredenheid met de huisarts wordt door één respondent genoemd.
Sommige vragen zijn moeilijk te beantwoorden, terwijl de reden voor andere
vragen onduidelijk is, aldus twee respondenten.

Een enkeling heeft vragen. Erfelijkheid is er één van, evenals hoelang de
behandeling nog zal duren. Qok wordt gevraagd naar bemerkte
geheugenzwakte.

Tenslotte is er &én respondente die naast commentaar op problemen in sociale
relaties vermeldt zeer blij te zijn aan het onderzoek te mogen deelnemen. Zij
wenst de onderzoeker zeer veel succes!

Conciusie

De onderzochte populatie toont weinig problemen, doch geeft wel aan dat
leven met epilepsie niet gemakkelijk is.

7.4.5. Nederlandse Persoonlijkheids Vragenlijst (NPV)

De Nederlandse Persoonlijkheids Vragenlijst (zie bijlage 8), een door de
respondent zelf in te vullen vragenlijst, kent 7 schalen. Deze dragen de volgende
namen: inadequatie (IN), sociale inadequatie (SI), rigiditeit (RIG),
verongelijktheid (VE), zelfgenoegzaamheid (ZE), dominantie (DO), en
zeifwaardering (ZW). ledere schaal heeft relaties met een aantal
persoonskenmerken (Luteijn e.a. 1975). De IN-schaal is gekoppeld aan
gespannenheid, depressiviteit, insufficientiegevoelens en vage klachten, ook wel
samengevoegd onder de term neuroticisme. De SI-schaal geeft aan of er
problemen zijn met sociale contacten, naast geremdheid en verlegenheid. Vaste
gewoonten bepalen de RIG-schaal. De VE-schaal geeft wantrouwen aan.
Tevredenheid met zichzelf en het al dan niet hebben van interesse in anderen
komen naar voren in de ZE-schaal. Zelfvertrouwen en zelfwaardering worden
door de DO-schaal en de ZW-schaal aangegeven.

Op grond van de ingevulde items (132) worden schaalscores berekend. Deze
blijken voor mannen en vrouwen redelijk gelijk te zijn. Ze zijn vrijwel



115

onathankelijk van leeftijd (van de Velde e.a. 1980). Wel bestaat er een negatieve
correlatie tussen de IN— en de ZW-schaal.

De scores van de epilepsiepatiénten zijn vergeleken met die van de
populatie in Zoetermeer (tabel 7.40). Vrijwel alle scores komen goed overeen.
Slechts de scores voor de IN — en ZW-schaal tonen een verschil, terwijl de reeds
eerder genoemde koppeling aanwezig blijkt te zijn. Een verklaring hiervoor kan
zijn dat deze scores bij mensen met een chronische aandoening in het algemeen
lager zullen uitvallen. Patienten voelen zich meer insufficient en depressief dan
"gezonde” mensen, terwijl ze tevens een lage zelfwaardering hebben. Nadere
uitspraken laten zich omtrent deze vitkomsten niet formuleren.

Tabel 7.40. NPV scores* (N ==§2)

NPV- mannen vIouwen

schaal pat.(N =38) EPQZ** pat.{N=44) EPQZ**
IN 33,0 (8,6) 309 (7,5} 380 (9,00 348 (8,3)
SI 26,6 (1,8) 247 (6,9) 26,5 (7,1 274 710
RIG 54,2 (10,2) 54.9 (8,3) 53,3 {8,%) 55,7 (8,0}
VE 39,9 (7.4 38,3 6,1 38,2 (6,7) 37.0 (6,6)
ZG 30,9 (6,3) 283 (5,3) 284 (5,2) 29.0 4,9
DO 32,0 (7,1) 32,8 (6,1) 298 (5,7 29,0 (5,9
W 45,2 (6,4) 48,0 (5,3) 45,1 (3,8) 46,3 (5,6)

* tussen haakjes sd
** Epidemiologisch Preventief Onderzoek Zoetermeer (1979)

7.4.6. Overige kenmerken

De eigen kennis omtrent de epilepsie wordt door 61,6% voldoende geacht
om aan anderen te kunnen uwitleggen wat epilepsie is. In het onderzoek van van
der Baan (1980) onder ouders van kinderen met epilepsie bleek dat 62% over
onvoldoende kennis omtrent de epilepsic meende te beschikken. Waarop dit
verschil berust is onduidelijk.

Alternatieve geneeswijzen

Het raadplegen van alternatieve geneeswijzen wordt door vrijwel
niemand gedaan. Slechts 5,8% heeft wel eens een poging gewaagd. Acupunctuur
werd geprobeerd door twee personen, homeopathie door drie personen,
natuurgeneeswijze door één persoon. Dit leidde tot het staken van de anti-
epileptica bij één persoon, waarop de toevallen terugkwamen. Dit is tevens de
enige respondent die een ongunstige ervaring meldt met een alternatieve
geneeswijze, de homeopathie. Een gunstige ervaring wordt door drie
respondenten opgegeven. Het is niet bekend wat dit inhield. Het ging om
acupunctuur en homeopathie. De ervaringen van twee respondenten lieten zich
niet als ongunstig of gunstig beschrijven.
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Op grond van enquetes onder een steekproef van de Nederlandse
bevolking mag worden aangenomen dat rond 20% van de bevolking wel eens een
alternatieve geneeswijze raadpleegt (van Dijk 1983, Limberger e.a. 1981,
Ooijendijk e.a. 1980, van Sonsbeek 1983). Opmerkelijk is dat in tegenstelling tot
hetgeen op grond van al deze studies verwacht zou mogen worden het percentage
in het hier beschreven onderzoek zeer laag is. Immers mensen met langdurige
aandoeningen raadplegen veel vaker een alternatieve geneeswijze. Speciaal
aandoeningen van het zenuwstelsel zouden hierbij een grote rol spelen (van Dijk
1983).

Het is onduidelijk welke verklaring gegeven moet worden voor det lage
percentage onder epilepsiepatiénten. Gedacht kan nog worden aan het feit dat
een aantal respondenten weliswaar een alternatieve geneeswijze raadpleegt doch
dit niet mededeelt. De garantie dat een dergelijk gegeven niet zal worden
doorgespeeld aan de huisarts of specialist zou dan niet voldoende zijn geweest.
Hetzelfde mechanisme als bij het beantwoorden van vragen omtrent satisfactie
met behandeling speelde dan een rol (Bergsma 1983).

Diversen

Het feit dat men lijdende is aan epilepsie is aan alle respondenten bekend.
Een enkeling is wel van mening dat zijn toevallen nauwelijks epilepsie genoemd
mogen worden.
De mededeling dat betrokkene lijdende is aan epilepsie kan door verschillende
mensen zijn gedaan (tabel 7.41). De categorie “anderen” omvat neurochirurg,
arts van GAK en keurend arts.

Tabel 7.41. Informatie omtrent diagnose.

Opp*
Neuroloog 62,8
Huisarts 151
Ouders 9.3
Epileptoloog 7,0
Anderen 7,0

* meerder scores per respondent mogelijk

Een toeval kan overal optreden. Uitsluitend thuis heeft 24,4% toevailen
gehad. De overigen hebben op diverse plaatsen wel eens een toeval gehad (tabel
7.42).
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Tabel 7.42. Plaats waar weleens toevailen zijn opgetreden.

Up*
Thuis 93,0
Op straat/in openbaar vervoer 47,7
Op school/werk 46,5
In een openbare gelegenheid 38,4
Bij vrienden 37,2
Op een feest 15,8

* combinaties zijn mogelijk

7.5. NON-RESPONDENTEN

In totaal hebben 41 mensen, waaronder 17 vrouwen en 24 mannen, niet
deelgenomen aan het onderzoek. Dit betekent een non-responspercentage van
32. Yoor vrouwen is dit 27 en voor mannen 36. De cijfers per praktijk zijn af te
leiden uit tabel 7.2.

De non-respons was het hoogst in praktijk 11, te weten 82%, gevolgd door
praktijk 4 met 74%. Twee praktijken, te weten 14 en 17, scoorden 50%. De
praktijken 2, 5, 6, 10 en 16, waaronder drie solo-praktijken, kenden geen
non-respons. De overige praktijken toonden minder dan 50% non-respens. De
twee gezondheidscentra laten een non-respons zien van respectievelijk 39% en
46%. De groepspraktijk daarentegen kent een non-respons van slechts 17%.
De leeftijdsverdeling van de non-respondenten is te zien in figuur 7.6.

N FIGUUR 7.6 LEEFTIIDS— EN GESLACHTSVERDELING
NON —RESPONDENTEN (N =39%)

1:: DQZ’J
7 G"IS

ieeftijd
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Van 13 personen, 5 vrouwen en § mannen, konden geen verdere gegevens
worden verkregen. Meestal was door verhuizing de kaart met gegevens reeds aan
de nieuwe huisarts gezonden. Een enkele kaart bleek spoorloos.

Bij 2 vrouwen lijkt de non-respons veroorzaakt door taalproblemen. Voor
2 mannen lijkt de reden dat ze niet herinnerd willen worden aan alle
doorgemaakte problemen. Zij weigerden reeds op voorhand hun medewerking.
Van 5 personen, 1 vrouw en 4 mannen, is bekend dat ze zwakbegaafd zijn.

Van 6 vrouwen en 7 mannen is geen beroep bekend bij de huisarts. Een
WAO-uitkering wordt genoten door drie mannen. Eén vrouw werkt in
WSW-verband. Twee mannen en één vrouw volgen een opleiding. Eén vrouw
werkt in de horecasector. Eén man werkt als bijrijder op en expeditiebedrijf. De
overige personen zijn werkzaam in de industrie.

De classificatie van de toevallen of epilepsieén is overgenomen uit de
specialistenbrieven. Bij 6 personen bestond de diagnose uitsluitend uit: epilepsie!
Partiéle toevallen/ epilepsieén komen voor bij 16 mensen, primair
gegeneraliseerde bij 6 mensen (tabel 7.43).

Tabel 7.43. Classificatie van de toevallen/epilepsieén van non-respondenten en
respondenten.

Non-resp. Resp.

N Y% N %
Primair gegeneraliseerd 6 {21,4) 5 { 5,8)
Particel, zonder generalisatie A 32 (37,2)

16 (57,2) 74 (86)
Partieel, met generalisatie 9/ 42 (48,8)
Niet te classificeren 6 (21,4) T (&1

totaal 28* 86

* bij 13 mensen is hieromtrent niets bekend

Twee mannen met partiéle toevallen, die snel generaliseren, hebben een
organische beschadiging. Bij een is er sprake van een post-traumatische epilepsie,
terwijl de ander bekend is met een hemiplegia spastica infantilis en een
porencephale cyste.

Het debuut ligt gemiddeld op 21,7 jaar. Voor het 20ste levensjaar trad de
epilepsie op bij acht personen, vier vrouwen en vier mannen. ¥an zeven mensen
is dit gegeven onbekend.

Bij 15 personen wordt monotherapie toegepast, 9 personen gebruiken

twee medicamenten, terwijl drie personen drie medicamenten gebruiken. Eén
persoon gebruikt vier medicamenten.
Het meest gebruikte middel is fenytoine (tabel 7.44). De meest gebruikte
combinatie is fenobarbital-fenytoine. Zarontin, sultiam en rutonal worden
uitsluitend gebruikt bij mensen die reeds twee of drie andere anti-epileptica
gebruiken.
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Tabel 7.44. Medicatie van non-respondenten en respondenten.

Monotherapie Polytherapie
NR* R* NR* R*

N % N Yo N Y N O
Fenytoine 6 40 16 36 9 32 45 52
Carbamazepine 3 20 11 24 4 14 23 27
Fenobarbital 3 20 7 16 11 39 27 k)
Na-valproaat/val- 3 20 7 16 5 18 15 17
proinezuur
Andere 0 0 4 9 3 11 15 17

totaal** 15 45 32 125

* non-respondenten, resp. respondenten
** het totaal bij polytherapie is hoger dan het aantal pati&énten

Van acht mensen is de huisarts de enige behandelaar, zeven mensen zijn
onder behandeling van een polikliniek voor epilepsiebestrijding (tabel 7.45). Het
recept wordt voor 16 patiénten door de huisarts geschreven. Voor 6 mensen
schrijft de epileptoloog de recepten.

Twaalf mensen bezoeken de huisartsen 1 — 2 keer per jaar, de overigen vaker. Bij
twee mensen is dit gegeven onbekend. Er is geen relatie tussen de behandelaar

en de bezoekfrequentie.

Tabel 7.45. Behandelaar van non-respondenten en respondenten.

Non-respondenten Respondenten

N % N Y
Neuroloog 13 46 40 50
Huisarts 8 29 24 30
Epileptoloog 7 25 10 13
Huisarts/neurcloog - - 5 6
Anderen - - 1 1

totaal 28 80

Beschouwing

De non-respondenten tonen een lager percentage partiéle toevallen/
epilepsie#n. Probleem hierbij is het feit dat de indeling bij deze groep berust op
gegevens uit specialistenbrieven. Niet bekend is welke criteria er zijn aangelegd
om tot deze diagnose te komen. De diagnose partiéle epilepsie kan moeilijk zijn.

Ondervertegenwoordiging hiervan is zeker niet uitgesloten.
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Bij 38% van de non-respondenten was het debuut van de epilepsie voor het 20e
levensjaar. Dit is minder dan onder de respondenten. Het verschil is significant
(p < 0,0000, 95% ~ C.L. 10,2 — 55,8%). Vergelijking is moeilijk, daar de gegevens
omtrent de non-respondenten niet van henzelf afkomstig zijn. Desalniettemin
zou er sprake kunnen zijn van een grote groep met een laat debuut.

Het percentage monotherapie komt overeen met dat van de respondenten.
Onder de non-respondenten zijn verhoudingsgewijs meer patiénten die
behandeld worden door een polikliniek voor epilepsiebestrijding dan onder de
respondenten. Het verschil kan echter op toeval berusten.

Conclusie

Voor de beschreven kenmerken verschillen de non-respondenten niet van
de respondenten, op de debuutleeftijd na. Het is nauwelijks aan te nemen dat de
totale resultaten hierdoor worden beinvioed.

7.6. VERYOLGONDERZOEK

De tot nu toe beschreven groep epilepsiepatiénten levert interessante
gegevens op. Het relatief kleine aantal maakt echter dat de uitspraken een
beperkte waarde zouden kunnen hebben. Dit is aanleiding geweest een
vervolgonderzoek te initieren. Hierbij werd gebruik gemaakt van de
mogelijkheid om opnieuw huisartsen in te schakelen (Jonker en Geerts 1983,
Rutgers e.a. 1984).

Methode

De huisartsen die hadden deelgenomen aan de enquete (zie hoofdstuk 6)

kregen in het voorjaar van 1983 een dankbrief met de resultaten van de enquete
toegezonden (bijlage 5). Tevens was hierin vermeld het verzoek medewerking te
willen verlenen aan het nu te beschrijven vervolgonderzoek. Er werd gevraagd
binnen een bepaalde termijn een vragenlijst (bijlage 11) te overhandigen aan de
eerstvolgende spreekuurbezoeker met epilepsie, in de leeftijdcategorie 15— 65
jaar. De betrokken patiént kon de lijst, na beantwoording, in de bijgevoegde
portvrije antwoordenveloppe retourneren. Een introductieschrijven omtrent het
onderzoek was bijgevoegd ter attentie van de patiént (bijlage 12).
Het onderzoek werd in de periode maart-juni 1983 uitgevoerd door D.Jonker en
A.T.Geerts, studentes humane voeding uit Wageningen, in het kader van het
doctoraalvak gezondheidsteer. De supervisie van het onderzoek berustte bij de
auteur. Namens de vakgroep gezondheidsleer werd begeleiding verstrekt door
C.Lako en Dr.J.Vandenbroucke (tevens Instituut Epidemiologie te Rotterdam).
Analyse van het materiaal werd verricht op het Instituut Epidemiologie van de
Erasmus Universiteit te Rotterdam (hoofd: Prof.Dr.H.A.Valkenburg).
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Resultaten

De gevolgde opsporingsmethode heeft geleid tot 185 geretourneerde
vragenlijsten, 20,3%, waarvan 104 of 56,2% verwerkbaar bleken. In totaal 75
lijsten waren niet ingevuld, waarvan ruim 40% met de mededeling van de huisarts
dat hij geen epilepsiepatiént had gezien in de gevraagde periode. Het
responspercentage bedraagt op deze manier 11,4%. Teneinde een indruk te
verkrijgen omtrent de geringe respons zijn 40 huisartsen, “at random” getrokken,
telefonisch benaderd. Uit deze telefoongesprekken kwam naar voren dat een
derde van de huisartsen niet gemotiveerd was om medewerking te verlenen.
Eénderde meldde in de onderzoeksperiode geen epilepsiepatiénten gezien te
hebben. Eénzesde zei onderzoeksmoe te zijn. Slechts 4% gaf op dat de benaderde
patiént medewerking had geweigerd. Op deze manier werd de indruk verkregen
dat het grootste deel van de non-respons voor rekening van de huisarts kwam.

De onderzochte populatie omvat 61 vrouwen (58,7%) en 43 mannen
(41,3%). Het zijn overwegend jonge mensen, 72% is jonger dan 40 jaar. Dit wijkt
enigszins af van de Nederlandse bevolking. Daar is 61% jonger dan 40 jaar. Het
percentage gehuwden is 61%, vrijwel overeenkomend met het landelijk cijfer.
Woonplaats naar regio en urbanisatiegraad tonen een landelijke verdeling. Het
opleidingsniveau komt overeen met de Nederlandse bevolking. Dit laatste geldt
ook voor het percentage mensen met een baan, 50. Het aantal uitkerings-
gerechtigden krachtens de WAO is hoger dan landelijk. De beroepen komen
overeen met de eerste groep patiénten.

De toevalsclassificatie toont 84% partiéle toevallen, waarvan 85%
overgaat in gegeneraliseerde toevallen. De debuutleeftijd ligt bij 75% voor het
20e levensjaar. Toevalsvrij sinds 2 jaar is 33%. Het meest gebruikte medicament
is carbamazepine, gevolgd door natriumvalproaat/ valproinezuur. Fenytoine en
fenobarbital volgen dan. Monotherapie krijgt 53% van de respondenten.

De huisarts speelt bij 32% een rol in de behandeling. Slechts bij 6% is hij
de enige behandelaar. Via de polikliniek voor epilepsiebestrijding wordt 18%
behandeld. De overigen worden behandeld door de neuroloog. Er is geen
samenhang tussen behandelaar, toevalsfrequentie en toevalsclassificatie. De
specialist brengt vrijwel altijd de veranderingen aan in de therapie (§7%).

Van de respondenten voelt 20% voor een verandering van behandelaar.
De helft van deze groep wil graag naar de huisarts, terwijl een enkeling de
huisarts wil verlaten. De meest gemeldde motieven voor al dan niet veranderen
zijn: tevredenheid met de huidige behandelaar en aanwezigheid van gewenste
deskundigheid en begeleiding.

De specialist is beter dan de huisarts in staat om de controles te doen vindt
83%. Daarentegen meent 72% dat het moet worden bevorderd dat huisartsen
epilepsiepatiénten gaan behandelen en begeleiden. In deze laatste groep bevindt
zich de helft van de mensen die een verandering wensen. Zij willen allen naar de
huisarts, De kennis van de huisarts omtrent epilepsie wordt deor 63% als
voldoende gekwalificeerd.
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Beschouwing

Uit de demografische, psycho-sociale en epilepsickenmerken blijkt dat de
respondenten enerzijds goed overeenkomen met de Nederlandse bevolking,
anderzijds met de eerder beschreven groep epilepsiepatiénten (tabel 7.46). Het
percentage vrouwen is wat hoger, doch dit kan verklaard worden door het feit
dat vrouwen vaker een arts raadplegen dan mannen. Zij hadden derhalve meer
kans opgespoord te worden.

Tabel 7.46. Vergelijking tussen de eerste en tweede groep respondenten.

I {N=288) IT (N=104)
% L)
Vrouwen 52 39
Mannen 48 41
Partigle toevallen 79 84
Toevalsvrij (> 2jr) 37 33
Behandeling door:
Huisarts 30 6
Huisarts en anderen 33 32
Neuroloog/zenuwarts 50 47
Epileptoloog 13 18
Wens tot verandering 9 20
Stelling 1* 72 83
Stelling 2** 75 72

*  Stelling 1. "Epilepsie kan alleen maar door een specialist worden behandeld”
(I) en "De specialist is beter in staat om de controles te doen”™ (I1).

**  Stelling 2. ” Het moet worden bevorderd dat huisartsen epilepsiepatiénten gaan
behandelen en begeleiden”.

De toevalsclassificatie laat wat meer partiéle toevallen zien dan in de eerste
groep. Er is echter geen sprake van een significant verschil (p=0,2).

De meest gebruikte medicamenten zijn verschiliend van die van de eerste groep.
Een verklaring hiervoor ontbreekt.

De huisarts speelt een ondergeschikte rol. Slechts enkele patignten
beschouwen hem als de enige behandelaar. Wel wordt hij door een derde gezien
als medebehandelaar, overeenkomstig het onderzoek van Bongers en
medewerkers (1976) en Beran en Read (1980). Het feit dat bij vrijwel iedereen
de medicatiewijzigingen voor rekening van de specialist komen bevestigt de
indruk over de rol van de huisarts. De polikliniek voor epilepsiebestrijding speelt
een grotere rol dan door Posthuma (1979) wordt vermeld. Ook onder de eerste
groep patiénten komen minder door de polikliniek voor epilepsiebestrijding
behandelden voor. Uit de verdere gegevens komt voor dit feit geen verdere
verklaring naar voren.

Het percentage patiénten dat van behandelaar wil veranderen is hoger dan in de
ecrste groep patiénten (p < 0,05, 95%— C.L. —1,1 —31,1%). Gezien de betrouw-
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baarheidsgrenzen moet aan het verschil niet teveel waarde worden toegekend.
De helft wil graag naar de huisarts. Het hogere aantal wordt niet weerspiegeld
in de beantwoording van de stelling omtrent het bevorderen van de behandeling
en begeleiding deoor de huisarts. Onder beide patiéntengroepen is het percentage
dat de stelling onderschrijft even groot. In de laatste groep is daarentegen het
percentage dat de stelling onderschrijft dat de specialist beter in staat is om de
controles te doen groter dan het percentage van de eerste groep dat de stelling
onderschrijft dat epilepsie vitsluitend door de specialist kan worden behandeld.
Mogelijk dat de iets mildere formulering in het vervolgonderzoek hiertoe heeft
bijgedragen. Het verschil in uitkomst is echter niet erg groot. Verwarrend is het
dat bijna tweederde van de respondenten meent dat de huisarts voldoende kennis
bezit omtrent de epilepsie. Mogelijk dat deze kennis toch als minder wordt
ervaren dan die van de specialist. Het blijft de vraag of de patiént in staat is deze
kennis te beoordelen (Rooymans 1983, Rutgers e.a. 1984).

Conclusie

De groep epilepsiepatinten it het vervolgonderzoek komt goed overeen
met de eerste groep epilepsiepatiénten en de Nederlandse bevolking. De
uitspraken omtrent de rol van de huisarts en de specialist zijn vrijwel
gelijkluidend.

1.7. SAMENVATTENDE CONCLUSIE

De in totaal 192 respondenten, 15— 66 jaar, epilepsiepatiénten
opgespoord via de huisarts, komen wat betreft de demografische, psycho-sociale
en andere kenmerken vrijwel geheel overeen met de Nederlandse bevolking.
Afwijkend zijn slechts enkele, aan epilepsie gekoppelde, kenmerken. Ondanks
het feit dat leven met epilepsie moeilijker lijkt te zijn dan zonder is er geen reden
epilepsiepatiénten eecn aparte status toe te kennen.

De epilepsickenmerken tonen nauwelijks verschillen met andere groepen
ambulante epilepsiepatignten. Opmerkelijk fenomeen is het feit dat toevals-
vrijheid, therapeutische serumspiegels en behandelaar geen samenhang
vertonen.

De rol van de specialist in de huidige situatie is duidelijk afgetekend. Hij speelt
de eerste viool. De rol van de huisarts is ondergeschikt. De patiénten menen dat
in de toekomst hierin verandering mag komen, doch in de huidige sitvatie wenst
men nauwelijks verandering. Een verwarrende toestand.

De non-respondenten verschillen nauwelijks van de respondenten en
beinvloeden derhalve de uitkomst niet.
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HOOFDSTUK 8

TERUGBLIK OP DE VRAAGSTELLING

"Der Kopf ist mir wiiste vom vielem Schreiben, Treiben und Denken. Ich werde
nicht kliiger, fordere zu viel von mir und lege mir zu viel auf”. (J.W.Goethe. Brief
uit Rome, 9 februari 1788)
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8.1. ANTWOORDEN

Het eerste deel van de vraagstelling richt zich op huisartsen en
neurclogen/ zenuwartsen. Verschuiving van de zorg rond epilepsiepatiénten van
de specialist naar de huisarts, met dien verstande dat de diagnostiek en het
instellen van de therapie het domein van de specialist blijft, was het onderwerp
van een schriftelijke enquete. De genoemde artsengroepen, — huisartsen en
neurologen/ zenuwartsen —, denken over deze verschuiving verschillend. De
huisartsen zijn in ruim driekwart voorstander van deze verschuiving. De grootste
inbreng komt voor rekening van de jongeren, afgestudeerd na 1969. De
neurologen/ zenuwartsen zijn in bijna tweederde tegenstander van deze
verschuiving. Ook hier leveren de jongeren, afgestudeerd na 1965, de grootste
bijdrage aan dit resultaat.

Het tweede deel van de vraagstelling betreft een aantal feiten omtrent de
zorg voor epilepsiepatiénten. De helft van de ondervraagde groep patiénten geeft
de neuroloog op als degene die de controles uitvoert in verband met de epilepsie.
De huisarts vervult deze rol bij bijna een derde. De epileptoloog is betrokken bij
een achtste deel van de groep.

Bij het schrijven van het recept is het aandeel van de neuroloog gedaald tot ruim
tweederde, terwijl de huisartsen een bijna even groot aandeel heeft. Combinaties
komen veelvuldig voor.

Het veranderen van de medicatie is een actief deel van de behandeling. De
neuroloog is degene die dit bij tweederde doet. Ruim &éntiende komt voor
rekening van zowel huisarts als epileptoloog.

Het derde deel van de vraagstelling polst meningen van patiénten. Vrijwel
niemand wil een verandering van degene die de controles uitvoert. Ruim
tweederde onderschrijft in meerdere of mindere mate de stelling dat epilepsie
alleen maar door de specialist kan worden behandeld. Het bevorderen van
behandeling en begeleiding van epilepsiepatiénten door huisartsen is wenselijk
volgens driekwart van de patiénten. Bijna de helft gaat met vragen omtrent
epilepsie liever naar de huisarts dan naar de specialist.

Het vierde en laatste deel van de vraagstelling leidt tot een beschrijving
in vele aspecten van een groep epilepsiepatiénten. De demografische en
psycho-sociale kenmerken van de groep wijken niet af van die van de
Nederlandse bevolking. De medische kenmerken komen grotendeels overeen
met die van groepen ambulante epilepsiepatiénten, zoals die in de literatuur
worden gevonden.

8.2. BESCHOUWING

Welke betekenis moet worden gehecht aan de hiervoor vermeldde
antwoorden? Een nadere beschouwing is noodzakelijk om de gevonden
uitkomsten in het juiste perspectief te plaatsen.

De discussie rond het takenpakket van de huisarts laat vermoeden dat vele
huisartsen staan te popelen om hun activiteiten uit te breiden. Het gaat hierbij
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ondermeer om het "terugwinnen” van verloren terrein, vooral in de sfeer van
begeleiding van langdurig zieke mensen. Andere aspecten blijven op deze plaats
buiten beschouwing,

Is de huisarts die een “brede” taakopvatting huldigt te onderscheiden van de
huisarts met een "smalle” taakopvatting? Voorzichtig geformuleerd lijkt het erop
dat er ondermeer een relatie bestaat tussen de "breedte” van de taakopvatting
en de praktijkvorm, evenals de leeftijd (Verhaak 1984). Wanneer vanuit deze
invaishoek naar de resultaten van de enquete onder huisartsen wordt gekeken
moet worden geconstateerd dat de praktijkvorm een onbekend gegeven is.
Siechts de apotheekhoudendheid is bekend. Het zou interessant zijn geweest de
gezondheidscentra te kunnen onderscheiden, evenals de groepspraktijken en de
associaties.

Nu blijft slechts het jaar van afstuderen. Dit geeft een indirecte indruk van de
leeftijd en mogelijk van de praktijkervaring. Jongere artsen neigen meer tot
samenwerkingsvormen. Beide leiden mogelijk tot een brede taakopvatting. Of
leidt een brede taakopvatting tot praktijkbeocefening in een
samenwerkingsverband? De causaliteit is hier onduidelijk (Verhaak 1984).

De jongere huisartsen onder de respondenten tonen een duidelijk grotere
bereidheid hun takenpakket te verruimen met de zorg voor epilepsiepatiénten
dan hun oudere collegae. Op grond van bovengenoemde overwegingen ligt dit
in de lijn der verwachtingen en is de uitslag geen verrassing.

Erzou nog gedacht kunnen worden aan de mogelijkheid dat “de oudere huisarts™
beseft de zorg voor epilepsiepatiénten niet aan te kunnen, al dan niet uit eigen
ervaring. Of er bestaat geen behoefte aan een uitbreiding van de "vaste” taak?
Locale verschillen in opvatting omtrent de taak en de persoonlijke ervaring rond
epilepsiepatiénten blijven geheel buiten beschouwing.

De rol die de sociale wenselijkheid heeft gespeeld blijft onbekend. Zouden
jongere artsen niet meer geneigd zijn conforme antwoorden te verstrekken dan
oudere? Wanneer de huidige opvatting anders is dan die van enkele decennia
terug weerspiegelt de vitslag de veranderingen binnen de huisartsgeneeskunde.
Dit is zowel positief als negatief te duiden. Met het eerste wordt bedoeld dat de
veranderende opvatting inderdaad zijn neerslag vindt in de beantwoording van
de enguete. Negatief wordt de duiding door dit te betekenen met de term
conformeren, Hoe dan ook, een andere uitslag dan nu gevonden zou zeer
verrassend zijn geweest. Hiermee is echter totaal niets gezegd over de invulling
van de taakopvatting in algemene zin in de dagelijkse praktijk, laat staan over
de zorg voor mensen met epilepsie.

Wil een verandering in taakopvatting in de praktijk geeffectueerd kunnen
worden is een van de voorwaarden dat de anderen die erbij betrokken zijn een
accoordverklaring tonen (van Es 1983). Aan professionele zijde zou dit het geval
dienen te zijn met de specialisten. De neurologen/ zenuwartsen voelen echter in
een tweederde meerderheid niet voor wijziging in de bestaande situatie rond
epilepsiepatiénten. Hun taakopvatting is duidelijk niet complementair aan die
van de huisartsen. Echter een kwart verdedigt het huisartsgeneeskundig
standpunt. Deze laatste groep omvat voornamelijk de oudere en vrouwelijke
specialisten. Het is moeilijk hiervoor een juiste verklaring te vinden.
Opmerkelijk is dat de mening binnen de opleidingsafdelingen neurologie
eveneens afwijkt van de rest. In totaal zijn de scores van de opleidingen
significant verschillend van die van de anderen. Bij de jongere specialisten, meer
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recent opgeleid, voert dit niet tot meer begrip voor het huisartsenstandpunt, voor
zover dat uit de uitsiag van de enquete kan worden gemeten. Is hier sprake van
een discrepantie tussen wenselijkheid en werkelijkheid? Een antwoord is niet te
geven. Er kan slechts worden gespeculeerd. Een bijzonder fenomeen is het
ontbreken van consensus tussen de academische opleidingscentra. Op grond
hiervan valt aan te nemen dat jonge, recent opgeleide, specialisten uiteenlopende
meningen zullen hebben. Het feit dat in de universiteitssteden de score in het
algemeen, dat wil zeggen voor alle specialisten, zowel in als buiten het
academisch ziekenhuis werkzaam, neigt tot onderschrijven van de verandering
draagt slechts bij tot de verwarring.

Een argument dat in de huidige tijd veelal naar voren wordt gebracht is
de economische situatie. Een brede taakopvatting van de huisarts is slechts in de
werkelijkheid om te zetten ten koste van de praktijkgrootte. Dit betekent: minder
inkomsten bij evenveel of meer werk. Jongeren zijn hiertoe mogelijk meer bereid
dan ouderen. Tevens zou dit kunnen leiden tot meer werkmogelijkheden voor
huisartsen. Jonge specialisten echter zien op deze wijze eveneens hun inkomsten
dalen, door een geringer patiéntenaanbod. Dit leidt tot minder
werkmogelijkheden voor specialisten. Aldus opgevat lijkt het logisch dat jonge
huisartsen en jonge specialisten er tegenovergestelde meningen op na houden
omtrent de taak van de huisarts.

Ten slotte, doch in wezen het meest belangrijk, is er een derde groep
gemoeid met deze problematiek, de patiénten. Niet in de laatste plaats zijn zij het
die de invulling van de opvattingen mogelijk maken. De discussie gaat aan velen
van hen voorbij. Voor de patiént telt slechts de deskundigheid van de arts. De
patiént wil zo goed mogelijk geholpen worden. Een vergelijkingsmogelijkheid
ontbreekt hem echter. Dit leidt ertoe tevreden te zijn of te worden met de
gegroeide situatie. Slechts de ontevredenen zullen actie voeren.

Met deze achtergrond is het niet verbazingwekkend dat satisfactieonderzoek
hoge positieve scores oplevert. Geheel in deze lijn is de uitslag van het
onderhavige patiéntenonderzoek te zien. Vrijwel niemand wil bij een andere arts
onder controle. Ondanks het feit dat bijna &énderde van de patiénten vermeldt
bij de huisarts onder controle te zijn meent de helft van de gehele groep dat
epilepsie vitsluitend door een specialist kan worden behandeld. Nogeens een
vijfde denkt er bijna zo over. Hierbij past dat rond de helft van de groep meent
de huisarts niet te prefereren boven de specialist wanneer het erom gaat vragen
rond epilepsie te beantwoorden. Een verandering in de taak van de huisarts als
toekomstig en wenselijk ziet driekwart wel zitten. Het vervolgonderzoek
bevestigt deze gegevens. In hoeverre de patiénten bereid zijn de consequenties
hiervan te aanvaarden is niet nagegaan.

Bij de interpretaties van deze patiéntenopvattingen kan sociale wenselijkheid als
motief niet worden uitgesloten.

Kortom, in ieder geval is het volgende duidelijk: huisartsen en specialisten
zien hun mening omtrent huisartsgeneeskunde en specialistische geneeskunde
bevestigd. Dit geldt niet alleen voor de enguete, doch ook voor de patiénten-
antwoorden. De huisarts kan echter enige hoop zien gloren in het feit dat een
redelijk deel van de specialisten huisartsgeneeskunde lijkt te waarderen en in de
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opvatting van de patiénten omtrent de tockomstige taak van de huisarts met
betrekking tot epilepsicpatignten. Op de keper beschouwd is echter de mening
van de patiénten weinig richtinggevend.

Samenvattend moet gesteld worden dat er een diepe kloof gaapt tussen de
opvatting van huisarts en specialist omtrent de zorg voor mensen met epilepsie.
De patignten sparen de kool en de geit. Zij plaatsen zich hiermee mogelijk buiten
spel. De toekomst zal leren of de kloof overbrugd kan worden.

In de uitkomst van de enquete en het patiéntenonderzoek kan slechts in beperkte
mate steun worden gevonden om een interventieonderzoek te verrichten.

De activiteit van de huisarts, neuroloog of zenuwarts met betrekking tot
de epilepsiepatiént laat zien dat de neuroloog in ruim driekwart van de gevallen
de medicatiewijzigingen doorvoert. Dit is in overeenstemming met de
voorgestelde taakverandering. Het schrijven van een recept is wel een taak van
de huisarts naar blijkt wit het onderzoek. Huisarts en neuroloog doen dit
nagenoeg even vaak. De betekenis ervan is dat kennelijk een aantal specialisten
de prescriptie overlaten aan de huisarts. Motieven hierveor zijn niet duidelijk.
Een argument pro prescriptie door de huisarts, weliswaar op advies van de
specialist, zou kunnen zijn dat op deze wijze goede controle mogelijk is van de
totale prescriptie per patiént. Problemen rond interacties zouden voorkomen
kunnen worden. Dit is alleen mogelijk indien de huisarts bewust prescripties
beschouwd. Hieromtrent laat zich geen uitspraak doen.

Bijna éénderde van de patiénten zegt onder controle te staan van de huisarts. De
inhoud van de controle is niet nagegaan. Het is wel opvallend dat een groot
aantal mensen de huisarts nooit bezoekt.

In het kader van de taak zoals vastgelegd in de enquete zou verondersteld mogen
worden dat de groep patignten die niet meer onder controle staat van de
spectalist ingesteld is op therapie. Impliciet wordt hiermee aangenomen dat dit
een optimale situatie voorstelt voor de patiént. Anders geformuleerd: men
veronderstelt hierbij dat naar alle waarschijnlijkheid toevalsvrijheid zal zijn
bereikt. Niets blijkt minder waar. Hoewel het percentage toevalsvrije patiénten
bij de huisarts groter is dan bij de specialisten kan dit verschil nog op toeval
berusten. Desalniettemin is nog niet de helft van de patiénten toevalsvrij. Het
kleine aantal patiénten echter speelt de resultaten hier parten.

De specialisten hebben overwegend jonge mensen onder controle. Bij oudere
mensen zou in voldoende mate zijn geprobeerd toevalsvrijheid te bereiken. De
huidige situatie zou voor hen de meest optimale zijn. Bij jongeren zou nog een
verbetering bereikt kunnen worden.

Concluderend moet gesteld worden dat de rol van de huisarts weinig actief
lijkt te zijn, ondanks het feit dat meer dan de helft van "zijn” patiénten nogsteeds
toevallen heeft. De veel meer actieve rol van de specialist 1aat zich niet afleiden
uit de toevalsvrijheid, doch dit wekt nauwelijks verwondering. Het lijkt meer
verbazingwekkend dat een derde van de patiénten onder specialistische controle
blijkt te zijn ondanks toevalsvrijheid. Mogelitk moet dit gezien worden als
passend bij de uitslag van de enguete.

De overeenkomst tussen de onderzochte populatie en de Nederlandse
bevolking is goed te noemen. Dit geldt zowel voor de demografische als de
psycho-sociale kenmerken. Het percentage uvitkeringsgerechtigden krachtens de
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WAQ is veel hoger onder de respondenten. Dit is niet vreemd gezien het feit dat
de groep is geselecteerd op een "handicap”. De medische kenmerken tonen een
grote overeenstemming met literatuurgegevens. Dit geldt ook voor
sollicitatieproblematick en deelname aan het verkeer. Op andere punten wijkt de
groep af, in gunstige zin, van andere onderzochte groepen epilepsiepatignten.
Gelet op deze gegevens is het de vraag in hoeverre volwassen, niet-geinstitutio-
naliseerde, epilepsiepatiénten wel als een speciale groep gezien mogen worden.
De geringe verschiilen en grote overeenkomsten met de bevolking pleiten tegen
een aparte status, Dit gevoegd bij het feit dat er geen relatie kan worden
aangetoond tussen toevalsfrequentie en therapeutische serumspiegels doet de
vraag rijzen in hoeverre professionele hulpverlening, anders dan in de eerstelijns-
gezondheidszorg, noodzakelijk is. Het is echter onvoldoende duidelijk of de
bestaande hulpverleningssituatie niet toch tot betere resultaten leidt, wanneer
dezelfde groep patiénten over enige tijd opnieuw zou worden onderzocht.
Het is verleidelijk de medische gegevens te zien als ¢en onderbouwing van de
stelling dat epilepsiepatiénten een adequate hulpverlening kunnen krijgen in de
eerstelijnsgezondheidszorg.

Uit de gegevens komt naar voren dat noch tussen behandelaar en toevals-
frequentie, noch tussen behandelaar en therapeutische serumspiegel een relatie
bestaat. Het lijkt er derhalve op dat in een kleine groep geen voorkeur kan
worden uitgesproken voor een bepaalde behandelaar. In een grote groep zou
mogelijk wel een verschil kunnen worden aangetoond.

Het feit dat de huisarts evenveel toevalsvrije patiénten behandeld als de specialist
staat nauwelijks verdere interpretatie toe. Naar alle waarschijnlijkheid zijn de
patignten oorspronkelijk door specialisten behandeld. Wanneer een
terugverwijzing naar de huisarts plaatsvindt op het moment dat een patiént enige
tijd toevalsvrij is, is het aantal toevalsvrije pati€énten mogelijk een uiting van het
huisartsenbeleid. Een daling van het percentage toevalsvrije patiénten zou dan
stechts een negatieve uitspraak kunnen inleiden omirent de behandeling. Het
ontbreckt echter aan gegevens om hierover meer te zeggen dan in speculatieve
termen. Dit voert tot de slotsom dat de beschikbare medische gegevens geen
argumenten aanvoeren een keuze te maken voor een behandelaar. Qok een
afwijzing is niet goed mogelijk.

8.3. CONCLUSIE

De meningen van huisartsen en specialisten omtrent de zorg voor
epilepsiepatiénten in Nederland staan in grote lijnen diametraal tegenover
elkaar. De patiénten geven een tweeslachtig antwoord, waaruit op zijo hoogst
cen ondersteuning van een versterking van het huisartsgeneeskundig handelen
bij epilepsiepatiénten kan worden gelezen, indien de huisarts in de toekomst over
voldoende mogelijkheden daartoe zou beschikken.

De rol van de huisarts bij de behandeling en begeleiding van epilepsiepatiénten
is weinig actiel en zeer beperkt in de huidige situatie.

De onderzochte groep patiénten wijkt niet af van de Nederlandse bevolking met
uitzondering van enkele, duidelijk aan epilepsie gekoppelde kenmerken. De



131

laatste kenmerken tomen nauwelijks verschillen met groepen ambulante
epilepsiepatiénten, zoals die uit de literatuur bekend zijn. De respondenten
onderscheiden zich in positieve zin van de laatstgenoemden op diverse punten,
zoals burgelijke staat, opleiding en werksituatie.

8.4. AANBEVELINGEN

Op grond van de vitkomsten van het onderzoek lijkt het zeer wenselijk dat
een dialoog tot stand komt tussen huisartsen en neurologen/ zenuwartsen
omtrent de zorg voor epilepsiepatiénten. Dit in het grotere kader van een dialoog
omtrent het takenpakket van enerzijds de huisarts en anderzijds de specialist.
Hierbij dienen zowel de inhoudelijke als de financieel-economische aspecten aan
de orde te komen. De plaats van de patiént in deze dialoog is moeilijk aan te
geven. Er valf niet aan voorbij te gaan dat de mondigheid van de patiént een
plaats voor hem vereist in deze dialoog.

Onder auspicién van de werkgroep "Epilepsie” van het Nederlands Huisartsen
Genootschap wordt een poging ondernomen een dergelijke dialoog tussen
huisartsen en specialisten, maar ook patiénten, tot stand te brengen.

Een dialoog als bovengenoemd is weinig zinvol wanneer dit slechts leidt tot het
zonder meer vasthouden aan eigen standpunten. Het 1s derhalve zinvol feitelijke
gegevens te verzamelen die de respectievelijke standpunten onderbouwen. Aan
specialistenzijde zou hieraan in de academische ziekenhuizen grote behoefte
moeten bestaan, gelet op het ontbreken van consensus omtrent de zorg voor
epilepsiepatiénten aldaar. Dit heeft mogelijk grote invloed op de mening van de
andere specialisten. Het valt echter niet te ontkennen dat een gesprek, zonder dat
reeds feitelijke gegevens bekend zijn, binnen de specialistengroep op gang
gebracht zou kunnen worden tencinde dit fenomeen, het ontbreken van
consensus, onder de loep te nemen.

De resultaten van een verandering van de zorg van epilepsiepatiénten in de zin
van meer activiteiten van de huisarts zijn op dit moment slechts speculatief te
beschouwen. Het is een voorwaarde voor het goed voeren van een dialoog te
beschikken over gegevens die gebaseerd zijn op ¢en doorgevoerde verandering.
Studie hieromtrent is derhalve noodzakelijk. Het feit dat in de oorspronkelijke
studieopzet in een dergelijk project was voorzien blijkt ook achteraf een goede
keus. Het valt derhalve des te meer te betreuren dat op grond van financiele
bezwaren geen uitvoering kon worden gegeven aan dit idee.

Over het voorkomen van epilepsie in Nederland bestaat nog steeds
onduidelijkheid. Het is het overwegen waard een prevalentiestudie uit te voeren
in de open populatie. Mogelijk kan worden aangeknoopt bij andere
populatiestudies. Ook de buiten het medische circuit blijvende patiénten worden
z0 opgespoord.

Het beloop van de aandoening epilepsie kan slechts goed worden bestudeerd
wanneer er beschikt kan worden over langdurige follow-up gegevens. Op dit
moment kan daar niet of nauwelijks over worden beschikt in Nederland. Het
lijkt het meest zinvol om over te gaan tot het opzetten van een epilepsieregister,
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landelijk of regionaal, om op deze manier een bron te vormen waaruit
epilepsiepatiénten ten behoeve van diverse onderzoekingen geput kunnen
worden. Hiermee worden ook de problemen omzeild die zich hebben
voorgedaan bij het hier beschreven onderzoek, waarbij het verzamelen van de
patiénten moeizaam was en een bescheiden onderzoeksgroep opleverde. Tevens
is op deze manier de mogelijkheid gegeven incidentie — en prevalentiegegevens
te verzamelen.
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SAMENVATTING

In het eerste hoofdstuk wordt aan de hand van de literatuur duidelijk
gemaakt met welke problemen zowel de medicus als de patiént worden
geconfronteerd, wanneer er sprake is van epilepsie.

De diagnostische situatie wordt vermeld, evenals het voorkomen van de
epilepsieén.

De prognose van de epilepsieén is onduidelijk. Mogelijk kan na verloop van tijd
meer dan de helft van de mensen, zonder medicatie, toevalsvrij zijn. Bij studies
die groepen epilepsiepatiénten op een peildatum bestuderen blijkt echter dat niet
meer dan een derde van de onderzochte patiénten meer dan twee jaar toevalsvrij
is, meestal met medicatie.

Gezien het feit dat er sprake is van een langdurige aandoening is het niet
verwonderlijk dat een groot aantal psycho-sociale problemen zich kan
voordoen. Mede op grond van ideeén uit het verleden leven er nog steeds vele
vooroordelen onder de bevolking omtrent de epilepsie. Ook medici ontkomen
hier niet aan. De beste manier om vooroordelen te bestrijden is informatie en
contact met patiénten.

Gememoreerd worden problemen met de partnerkeuze, schoolprestaties en
beroepskeuze. Werkproblemen, naast vervoersproblemen komen aan de orde.

Het tweede hoofdstuk gaat in op de historische ontwikkeling van de
organisatie van de epilepsiebestrijding. Aanvankelijk was er slechts sprake van
verwijdering uit de maatschappij. Later komen betere behandelmogelijkheden,
waardoor de epilepsiepatiént in zijn maatschappelijke context kan blijven
functioneren. Het blijkt dat de specialist een alles overheersende rol heeft
gespeeld in dit proces. Ook op dit moment is daar nog weinig verandering in
gekomen. Wel wordt door vrijwel iedereen met de mond beleden dat de huisarts
een centrale figuur is bij de behandeling en begeleiding van epilepsiepatiénten,
doch in de praktijk lijkt hier niet veel van terecht te komen.

In het derde hoofdstuk worden een aantal aspecten van huisarts-
geneeskunde aan de orde gesteld. Er wordt ingegaan op het feit dat de huisarts
met name een belangrijke taak zou kunnen vervullen bij het behandelen en
begeleiden van mensen met een chronische aandoening, zoals bij voorbeeld
epilepsie. Een probleem blijft dat dit in grote lijnen weliswaar door huisartsen
wordt onderschreven, doch dat onduidelijk blijft in hoeverre specialisten het
hiermee eens zijn, met name ten aanzien van epilepsiepatiénten.

In hoofdstuk vier komt de vraagstelling van het onderzoek aan de orde.
Welke mening hebben huisartsen en neurologen/ zenuwartsen omtrent een
verandering van de rol van huisarts en neuroloog bij de epilepsiebestrijding.
Waar is de epilepsiepatiént onder behandeling en welke rol speelt de huisarts in
dezen. Hoe ziet een groep epilepsiepatiénten eruit. Dit zijn in het kort de vragen
waar het onderzoek verder op ingaat.

Het vijfde hoofdstuk geeft de indeling van het onderzoek en de presentatie
ervan.
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In het zesde hoofdstuk wordt een enquete-onderzoek beschreven onder
huisartsen en neurologen/ zenuwartsen, waarmee wordt gepoogd het eerste deel
van de vraagstelling te beantwoorden. Een korte stelling werd gezonden aan een
steekproef’ van Nederlandse huisartsen en alle Nederlandse neurclogen/
zenuwartsen, die geacht kunnen worden belangstelling te hebben voor epilepsie-
problematiek.

De respons is zeer acceptabel, rond 80%. Het blijkt dat een meerderheid van
huisartsen het een verbetering van de gezondheidszorg rond epilepsiepatiénten
zou vinden, indien behandeling en begeleiding van deze groep pati€nten zou
worden overgenomen door de huisarts. Diagnostiek en instellen op therapie
blijven voorbehouden aan de specialist. Het is opmerkelijk dat jongere
huisartsen in grotere mate geneigd zijn dit te onderschrijven dan oudere
huisartsen.

Specialisten hebben in meerderheid een tegenovergestelde mening. Ook hier
geldt dat de jongere specialisten een grote bijdrage aan deze uitkomst leveren.
De specialistengroep in de opleidingsafdelingen kan onderscheiden worden van
de overige neurologen.. De eerstgenoemden bezitten een positievere instelling
dan de andere neurclogen, doch missen een onderlinge consensus. Verwarrend
wordt het dat wanneer uitsluitend naar de universiteitssteden wordt gekeken
deze globaal ook esn andere uitkomst laten zien dan de rest van Nederiand. Een
verklaring hiervoor is niet aanwezig. Kortom, de opvattingen van huisartsen en
specialisten lijken in grote lijnen diametraal tegenover elkaar te staan.

In het zevende hoofdstuk wordt het onderzoek onder epilepsiepatiénten
beschreven. De gevolgde opsporingsmethode van patiénten, via de huisarts,
wordt belicht. Het gevonden prevalentiecijfer, de “period” prevalentie, van 0,4%
past goed in de literatuurgegevens omtrent onderzoek onder epilepsiepatiénten
in de huisartsenpraktijk. De gevonden patiéntenaantallen verschillen nogal per
praktijk. Ook dit wordt in de literatuur reeds vermeld.

In totaal 127 patiénten, 15— 66 jaar oud, kregen het verzoek deel te nemen aan
het onderzoek. Van 88 patignten, rond 70%, konden verdere gegevens worden
verzameld. Zij werden allen persoonlijk gezien door de onderzoeker. Door
middel van een uitgebreide vragenlijst werd gepoogd [leitelijke gegevens te
verzamelen over de groep patiénten, naast een aantal meningen omitrent
epilepsieproblematiek.

De demografische kenmerken tonen als meest opmerkelijke feit dat er geen
verschil bestaat tussen de onderzochte groep epilepsiepatiénten en de
Nederlandse bevolking. Dit geldt in grote lijnen ook voor psycho-sociale
kenmerken.

Vrijwel alle onderzochte facetten van de epilepsieén, zoals die door de
onderzochte groep worden gepresenteerd, laten zien dat er een goede
overeenstemming is met literatuurgegevens.

De gegevens van de respondenten tonen geen verschillen met die van de
non-respondenten. Zij beinvloeden het resultaat derhalve niet.

Teneinde het patiéntenaantal te vergroten werd een vervolgonderzoek
verricht, waarbij 104 epilepsiepati&nten werden opgespoord. Van hen werden
uitsluitend schriftelijk gegevens verzameld. Opnieuw doet zich het opmerkelijke
feit voor dat deze tweede groep patiénten geen verschillen vertoont met de
Nederlandse bevolking ten aanzien van demografische en psycho-sociale
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kenmerken. De epilepsickenmerken komen overeen met die van de eerste groep
patiénten.

Voor beide groepen patiénten geldt dat de rol van de huisarts in de

behandeling zeer bescheiden is. Het merendeel van de patiénten is tevreden over
de feitelijke situatie en wenst hierin geen verandering.
Zij onderschrijven tevens dat de specialist het beste in staat is om de controles
te doen, dan wel de behandeling te verrichten. Driekwart van de respondenten
is van mening dat het bevorderd moet worden dat huisartsen epilepsiepatiénten
gaan behandelen en begeleiden. De totale indruk is dat de patiénten een
tweeslachtig antwoord geven. De meest positieve interpretatie is dat in de huidige
situatie geen verandering wordt gewenst, doch dat dijt in de toekomst zou kunnen
veranderen, indien de huisarts in staat wordt gesteld voldoende kennis te
verzamelen om de behandeling en begeleiding van epilepsiepatiénten op zich te
nemen.

Het achtste hoofdstuk werpt een terugblik op de vraagstelling. In kort
bestek worden de antwoorden geformuleerd waarna een beschouwing wordt
gegeven. Aan het slot van het hoofdstuk worden aanbevelingen voor verder
onderzoek gedaan.
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SUMMARY

In the first chapter it is made clear, based on the literature, with what
problems both doctor and patient are confronted in cases of epilepsy. Diagnostic
problems are described and the prevalence of the various epilepsies is stated.
The prognosis of the various forms of epilepsy is not clear. Perhaps more than
half of the patients will become free from fits, without medication, in the course
of time.

From studies of groups of epileptic patients examined on certain dates, it
appeared that only a third of the investigated patients had been free from fits for
more than two years, most of them with medication.

Owing to the fact that epilepsy is a chronic disease it is not surprising that many
psycho —social problems can occur.

Founded on ideas from the past, many prejudices with regard to epilepsy still
flourish among the population. Even doctors do not escape. The best ways to
fight prejudice are information and contact with patients.

Problems with the choice of a partner, education and vocational guidance are
discussed, as well as problems at work and with transport.

The second chapter deals with the historical development of the organisation of
the care of epileptics. At first, only removal from society occurred; later, better
methods of treatment arose, whereby the epileptic patient got the possibility to
function in his social surroundings. In this process the specialist has played a
dominantrole. Even now, little has been changed in this respect. Although neaily
everybody confirms that the general practitioner has a central position with
regard to the treatment and guidance of epileptic patients, in practice this
appears to be very limited.

In the third chapter some aspects of family ¢are come up for discussion. The fact
that especially the general practitioner could accomplish an important task in
the treatment and guidance of people with a chronic disease, such as epilepsy,
is gone into. A problem is that this opinion is broadly endorsed by general
practitioners, but that it is not clear in how far specialists agree especially in cases
of epilepsy.

In chapter four the aims of this investigation are outlined. What opinions have
general practitioners and neurologists about a change in the role of general
practitioner and neurologist in the care of epileptic patients. Who will treat the
epileptic patient and what will be the part of the general practitioner.

What does a population of epileptic patients look like. These are in short the
questions the investigation will go into in detail.

The fifth chapter deals with the arrangement of the investigation and its
presentation.

In the sixth chapter an inquiry is described held among general practitioners and
neurologists, with the aim to get an answer to the first part of the problem. A short
statement was sent to a random selection of general practitioners and to all
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Dutch neurologists, who could be considered to be interested in the problems of
epilepsy.

The response was very satisfactory, about 80%. It was evident that the majority
of the general practitioners would think it an improvement in the care of epileptic
patients if treatment and guidance of these patients would be taken over by the
general practitioner. The diagnostic procedure and the institution of treatment
would remain with the specialist. It is noteworthy that younger general
practitioners were inclined to subscribe this opinion to a greater extent than older
general practitioners. The majority of the specialists were of the opposite
opinion. Here, too, the younger specialists made a considerable contribution
towards this result.

Also, the group of neurologists in training departments could be distinguished
from the group in non — training departments. The former had a more positive
attitude than the others, but they lacked mutual agreement.

It is confusing that, when only University cities are taken into account, their
result is roughly different from the rest of the Netherlands. This could not be
explained. In short, the opinions of general practitioners and specialists appear
to be about diametrically opposed.

In the seventh chapter the investigation of epileptic patients is described. The
employed method of tracing the patients through the general practitioners is
elucidated. The prevalence thus found, the "period” prevalence, is 0.4%, which
is compatible with the prevalence found in the literature in general practices. The
number of patients found varies considerably in the various practices. This, too,
has already been mentioned in the literature.

A total of 127 patients, aged 15 to 66, were asked to take part in the investigation.
From 88 patients, about 70%, further data could be collected. They were all seen
in person by the investigator.

By means of a comprehensive questionnaire factual data from the
patient — population, as well as a number of opinions with regard to problems
specific to epilepsy, were tried to be obtained.

The most remarkable fact of the demographic characteristics was that there is
no difference between the population of epileptic patients investigated and the
Dutch population in general. This is roughly also true of the psycho — social
characteristics. Nearly all aspects of the epilepsies investigated, as presented by
the investigated group, are comnpatible with data from the literature. There is no
difference between the data of the respondents and those of the
non — respondents, so the latter do not affect the result. In order to increase the
number of patients, a follow—up study was done. A total of 104 epileptic
patients were traced, but from them data were only collected by mailed
questionnaire. Again the remarkable fact presented itself that this second group
did not differ from the Dutch population with regard to demographic and
psycho - social characteristics. The characteristics of epilepsy were in agreement
with the first group of patients.

In both groups, the role of the general practitioner with regard to treatment was
very modest. The majority of the patients were satisfied with the actual situation.
They did not want it changed.
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They also endorsed the view that the specialist is the best one to do the follow —up
and to prescribe the treatment.

75% of the respondents give as their opinion that treatment and guidance of
epileptic patients by general practitioners should be promoted. The overail
impression is that the patients gave ambiguous answers. The most positive
interpretation is that they do not want the present situation changed, but that
they might change their minds, if the general practitioner should be enabled to
acquire sufficient knowledge to treat and guide epileptic patients.

The eighth chapter reviews the aims. The answers are given in short, followed by
a discussion. Finally, recommendations for further research are given.
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BIJLAGE 1

2 afvny

== BERASMUS UNIVERSITEIT ROTTERDAM

FACULTEIT DER
GENEESKUNDE

onze referentie arts/spec. uw referentie wotterdam ¢ tebruari 1982.
doorkiesnr. 63

onderwerp

Zeer geachte collega,

Aan U wprdt gevraagd een principe~vitspraak te doen pver de
volgende stelling, die zich Laat poneren over de behandeling en
pegeleiding van epilepsiepatienten in de huidige gezondheids-
zora.

De taak wvan de Nedearlandse huisarts met betrekking tot de
behandeling en begeleiding van epilepsiepatienten kan ver-
ruimd worden, Het betekent een verbetering ven de gezond—
heidszorg indien de specialist verantwoordelijk blijft woor
het stellen van de diagnose en het instellep op anti-epilep-
tica, terwijl de verdere behandeling en begeleiding ver-
zargd wordt door de huisarts.

Deze engquete is een onderdeel van een cnderzoek naar de zorg
raond epilepsiepatienten. van de uitkomst %rijgt U persoonlijk be-
richt.

U wordt verzocht Us antwoord op bijgeand antwoordformulier aan
te geven, Een gefrankeerde retourenveloppe is bijgevoegd.

wartelijk dank voor Uw medewerking.

Met collegiale hoogachting,

M.J.Rutgers, neuroloog.

dijlagen: antwoordformulier
retourenveloppe
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BIOLAGE 2

2 afuray

-~ ERASMUS UNIVERSITEIT ROTTERDAM

-

FACULTEIT DER
GENEESKUNDE

onzereferentic Stel ling uw referentie rotterdam 7 februari 1982.
doorkiesnr, 63

onderwerp

stetlipa.

De taak var de mederlarndse huisarts met cetrekking toct de behan-
deling en begeleidirg var €pilepsiepatienten kan verruind wor~
den. Het betekent een verbetering van de gezendheidszorg indien
de spesiclist verantwoordelijk slijft voor het stellen van de de
ciagnose er het irstellen op arti-epileptica, terwijl de verdere
benwnceling en begeleicing verzorgd wordt door de huisarts.

ApiwoQrdi juist X

onjuist X

Het naar Uw mening juiste antwoerd cmcirkelen.

Handtekening
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2 affvnay

-=” ERASMUS UNIVERSITEIT ROTTERDAM

-

FACULTEIT DER
GENEESKUNDE

onze referantie uw referentie retterdam 11 med 1 GBE.

arts/spec.

doorkiesnr. 63

onderwerp
Zeer--geachte collega,

Endige tijcd geleder heb ik U een stelling doen toekomen inzake de
Gehardeling er oegeleidirg van mersen met epilepsie in de
huicipe gezorcheicszorg,

helaas heb ik tot op heden van U geen antwoord mogen ontvangen.
Fisschier s Uw artuwocrd onderweg. Het kan ook zijr dat U mijn
brief niet heeft crtvangen. :

Tercince eer zo voliedig mogelijk beeld te wverkrijgen van Uw
mernirg i+ dezer, doe ik U alsrog de corspronkelijke brief,
inciusiet artwooroformulier en gefrankesrce artwoorcenve loppe
toekomen,

Var de uitkomst var deze enguete krijgt U te zijner tijd
persoorbijk bericnt.

U bij vourbaat dankerd voor de te rnemen moeite, verblijf ik met
collegiale hoogachtirg,

l..J.Rutgers, neurcloog.

Bijlager: oorsprorkelijke brief
antwoor aformulier
retourenveloppe
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BIJLAGE

2 af vy

+*  ERASMUS UNIVERSITEIT ROTTERDAM

FACULTEIT DER
GENEESKUNDE

onze referentie uw referentie

MJR rolerdan 39 paapt 1983,

doorkiesnr. 63

onderwerp

Zeer geachte collega,

Vorig jasar hebt U Uw medewerking ver leend aan een onderzoek naar
de zorg rond epilepsiepatienten. Aan U werd gevrzagd een
principe~uitspraak te doen over de volgende stelling:

“"De taak wvan de Neder landse huisarts met betrekking tot de
behandeling er begeleiding van epilepsie-patienten kan
verruimd worden. Het betekent een verbetering van de
gezendheidszorg indien de specialist verantwoordelijk blijft
voor het stellen van de diagnose en het instellen op
anti-epileptica, terwijl de verdere behandeling en
begelefding verzorgd wordt door de huisarts".

De stelling is voorgelegd asan 1148 huisartsen (20% steekproef
uit het Nederlandse huisartsenbestand) en 515
neurologen/zenuwartsen.

De responscijfers zijn:

geretourneerd

huisarts 83%
specialist 75%
totaal BO%

De antwoorden waren als volgt verdeeld:

juist cnjuist niet te rubriceren
huisarts T&% 17% 5%
specialist 24Y% 64% 12%

Ik dank u hartelijk voor Uw medewerking.

met cotlegiale hoogechting,

M.J. Rutgers, neurolocg.
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o~ ERASMUS UNIVERSITEIT ROTTERDAM

Rotterdam, 24 maart 1983.
leer geachte collega,

Vorig jaar hebt U Uw medewerking verleend san een onderzoek haar
de zorg rond epilepsiepatienten. Aan huisartsen en
neurclogen/zenuwartsen werd gevraagd een principe-uitspraak te
doen over de veolgende stelling:

“"De taak van de Nederlandse huisarts met betrekking tot de
behandeling en begeleiding van epilepsie~patienten kan
verruimd worden. Het betekent een verbetering van de
gezondhejdszorg indien de specialist verantwoordelijk biijfe
voor het stellen van de diagnose en het instellen op
anti-epileptica, terwijl de verdere behiandeling em begeleiding
verzorgd wordt door de huisarts',

De uitslag is: 78% van de huisartsen en 24% van de specialisten
achtten de stelling juist (respons BO¥%).

Zoals u ziet bestaat er een groot verschil in opvatting tussen
huisarts en specialist, 0it is een reden om tevens de mening van
de epilepsiepatient te vragen., Dit gebeurt door middel van gen
schriftelijke vragenlijst.

Ik zou u willen vragen de ingesloten vragenlijst, inclusief
introductiebrief en antwoordenveloppe, (eventueel wvia uw
assistent(e) te overhandigen - vger 16 agpril 1983 - aan de eerst
volgende epilepsiepatient in de leeftijdscategorie 15 tot 66 jaar,
die uw spreekuur bezoekt. De reden van het bezoek doet niet ter
zake.

Indien u of de eerste patient mocht besluiten nigt mes te werken
aan dit onderzoek, wilt u dan de vragnlijst retourneren en daarop
vermeiden wiens besluit dit was.

Ix dank u hartelijk voor uw medewerking. De resultaten zullen te
zijner tijd gepubliceerd worden.

Met collegiale hoogathting,

M.J. Rutgers, neuroloog.

Bijtagen: = wvrageniijst
- introductiebrief
- antwoordenveloppe
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2 afvrny

-~ ERASMUS UNIVERSITEIT ROTTERDAM
FACULTEIT DER
GENEESKUNDE
onzereferentie ) g uw referentie totierdam ¢ februari 198:2.
doorkiesnr. 63
onderwerp

Geachte lMevrouw/Heer,

Epilepsie is een zandoening die volop Lelangstelling geniet.
bi.J. Rutgers, neurolocy, doet momerteel een onderzoek naar de in-
viged cie deze asndoening heeft op het maatsthasppelijk functignerer
van nensen met epilepsie. Dit onderzoek virdt plaats in samen-
werkirg met het Instituut Epidemiolcgie van de Erasmus Universiteit
te Potterdam. Om beter inzicht te verkrijgen in de problematiek
rond epilepsie 5 het nodig om san mensen met epilepsie veel vragen
te steller. Daar U een var die mensen Sent, stel ix het erg op
prijs als U onk aan dit oncerzoek mee zou willer doen.

Irgesloten yvirdt U eer vragerlijst., De meezte vragen kunt U
beantwoorden zonder lang te hoever radenker. Over andere vragen
moet U misschien rogg eens over leggen met Uw partrer, familielecen
of arderen. Alle gcepgevens over Uw zzndoening en alle antwoorden
die U geeft valler varzelfsprekend onder het medische beroepsce=~
heim. Voor volledige geheimhouding wordt ingestaan.

Wilt U de toelichting bij de vragen geoed doorlezen, voordst U
de wvrager beartwoordt? far het einde var deze vragenlijst s er
ruinte voor llw aprmerkingenr. Als U ce Lijst heeft irgevulo wilt U
dar met mijn assictente een afcprzek maken com de ingevulde Lijst
persoonlijk ir te levercr aar dokter futgers. Dokter Rutgers stelt
zich voor deze gesprekken te voeren in de perdcde van .... tot ....
in mijr praktijk.

Moeilijk te besntwoorden vragen kunt U tijders het gesprek met hem
bespreken. Tevens wordenr U rog enige andere vrzgen vocorgelegd. U
wordt verzocht de medicijnen die U gebruikt in verband met Uw epi-
lepsie mee xre nemer., Na het gesprek neemt dokter Rutgers bloecd af,
ats U er geen hezwsar tegen heeft. Ir zijn voor U ggen kosten ver-
bonden aar dit onderzoek.

kocht U ommicdcellijk inlichtingen wensen over ce vragenlijst,
dan kunt U die tetefonisch vragen aan dokter Rutgers op dinsdag-
morgen tusser 10 en 12 wur cp nutmer 010 = 511478,
23j voerbaat hartelijk dark voor Uw mecewerking.

huisarts.
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2 afvay

-*”  ERASMUS UNIVERSITEIT ROTTERDAM

FACULTEIT DER
GENEESKUNDE

onze referentie |+ J R uw referentie totterdam 26 fehruari 1982,
doorkiesnr. 63

onderwerp
Geathte FMevrouw/Heer,

Via Uw huisarts werd U beraderd voor deelrame aan een oncerzoek
ondear werser met epilepsie. Ingesloten windt U een wvragenlijst. De
meeste wragger <urt U beantwcorden zonder lang te moeten radenken,
alle gegevens cie U verstrekt vallen cnder het medisch bercepsge~
hedim, voor voliedige geheimhouding wordt ingestaan.

Het is ce bedcelirg ost U de ingevulde Lijst persoonlijk aan mij
kormt irteverer. 1k ben dazarcm op enkele cgagen* aanwezig ir de
praktiik van Uw huisarts. Tijders het gesprek kunnen we nog ingaan
op meeilijk te beantwoorden wragen, Tevens krijgt U nog enige
argere yragen voorpelegd., Neemt U de meaicijren die U gebruikt in
verbard met epilepsie mee. Ha het cesprek zal er wat bloed worden
afgenomer, warneer U er peen bezwaar tegen heeft. Er zijir voor U
geep kosten verbonden zan dit onderzoek.

Mocht L irnlichtirgen wensen over het oncerzoek dan kunt U mij
welten op dirsdagmorgen tussen 10 en 12 wur op nummer 010-511478.

Hartelijk dark voor Uw medewerking.

¥.J.Rutgers, neurcloog.
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BIJLAGE &

VRAGENLIJST VOLWASSENEN

NAAM: H

Op de volgende bladzijden staan een aantal zinnen als deze:

"Ik ben tevreden met hetwerk wat ik doe, ... s O 7 5 enuist £

Er zijn drie antwoarden op za'n zin mogelijk, namelijk:

1. Als U vindt dat de zin van toepassing op
L} 18, z6t dan een streepje achter “juist”
HUN S T J F Cjwst BT onust [0

2, Als U vindt dat de zin meestal nit van toepassing
op U is, zet dan een streepje achter "onjuist”

wet 37 O anuist B2

3. Alfeen als U een zin beslist niet met "juist™ of ™
kunt beantwoorden, zet dan een streepje achter 77

rrrrrrrrrrrrrrrrrrrr st T3 7 B onwist 01

Elk antwoord is goed, als U maar Uw eigen mening weergeeft,

Slaat U alstubliefl geen enkels zin over.

Als U nog vragen heeft, xunt U die gerust stellen.
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41,
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SwwmNm

lichen tevreden met net werk datikdoe. ..o i
Ik vind hiet vervelend een groep onhekende mensen toe te spreken .
Als je vader en moeder oud worden, het je dan de plichl voar ze te 2orgen .

Hat stoort mij ats vrouwen alleen ineencalézitten, ... ... . e o
Als ik eenmaal gen besluit genomen heb, biifikerbij. ...

Af entoe ben ik z0 slecht gehumeusrd, dat niemand het mi| naardezinkanmaken ........... ...
inde cmgang met anbekende mensen voel ik me zeker van mezelf
Een regelmalig leven bevalt mij het best .
Wanneer mensen veel van mij eisen blijf ik meestal rustig ..
Tk vind hetleven vaak ZINIOoS .. ... . oo e e

ineen groep heb ik meestaldeleiding . ..o i
Ik denk dat mensen vaak liegen als ze in moeilijknedenzitten .. ... ... oo ool
Als ik ergens mee hezig ben, dwalen mijn gedachten vaak af
Ik kan lang aghter elkaar doorwerken
Voor elke moeilijkheid (s maar één oplossing de beste. .

|k begin pas ergens aan als ik weet hoe het zal aflopen ...
Als je stemt, heb je je plicht als Nederlander gedaan .
Als mensen moeilijk kunnen beslissen, vragen ze mij om raag
Ik heb het gevoe!, dat de mensen mij als een kind benandelen
Soms ben ik zo opgewonden, dat ik mijn stem niet meer kan beheersen. ... ... . e

Ik pen vaak eerlijk, omdat ik niet de kans wil lopen door ge mand te vallen
Alsje isls doet voor een onbekende, behoot je ervoor betaald te worden ..
Ik ben vaak zenuwachtig

Als het er op aankomt, laten veel mensen je in de steek ..
Op feesties breng ik graag de SIEMMING @M. ... L e oot e oo .

Ik kan goed met andere mensen omgaan ...
Ik vind belasting ontduiken net zo erg als dlefstal ..
Er zijn maar weinig mensen, die mij begrijpen
|k ben vaak uit mijn humeur zonder dat th weet waarom ., ... ..
Als je vriendjes hebt bi] de averheid. waordt je daar viotter geholpen. ..

1k vind bet vervelend met onbekenden te praten .
Qok ronder vrignden kan ik gelukkig zijn. .
Als ik veel mensen ga ontmaoeten, word ik zenuwachtig. ..
Er zijn mensen die graag zouden willen, ¢at ik moeilijkheden kreeg
Ik voe| me meestal cpgeweki

Ik vind het moeili
tk zit vaak in de put
Ik denk dat les geven mij wel ligt ...
ik doe me vaak anders voor danik ben..

kontakt te leggen met onbekenden. .. ...l .

Ik houd mijn spullen graag Meles in Grde . ... . . i e

lic vind dat arme landen zichzelf moelen redden .
1k maak me gauw druk pver kleinigheden
Als heteven kan, vermijd ik receplies............... e e e e
ik laat me weinig beinviceden door ARGRIE MENSAN .. ... .. uv.teer e rac e e cranaenans
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72
73
74,

75
78
77
78.
79.

B9,
B1.
B2.
B3.
B4.

g5,
86.
ar.
28.

Er komt veel werk uit mijn handen
1k doe wat de mensen van mij verwachten ...
In gezelschap van onbekende mensen ben k veriegen.

Ik vind het vervelend veel mensen em mij heentehebben ... .. ... ... e e
Ik erger me aan de fouten van andere mensen. .. ............. e P

Ik maak moeilijk nieuwe vrienden
Je kunt maar het beste vertrouwen op je eigen gezonde verstand.
Het werk gaat mijvoar allES. . Lo e s
Het laat mij koud hoe de mensen over mij denken .
I vind 2at veel mensen onverschillig zin ... o i e e e ‘-

Ais |@ wal w007 @an ander doet, krijg je vaak stank voor gank ..
Ik heb gen goede kijk op andere mensen
Ik goe mijn best om moeklijkheden zoveel mogelijk ke vermijden ... ... .. e
ik trek me weinigaanvankntiek ..o . e
Cuak bij kleinigheden moet ik eerst nadenken voor ik watdos, .. ... ... ... e

Ik vraag alleen dan iemand om hulp wanneer hetnietanderskan ...
Als 1k vl miyn dagelykse regeimaat wordt gehaald, ndertmijdat . ... oot
Ik vind dat iemand die de wet overtreedl, gestraflmoetworden ...
Ik word gauw moe .

Ik neern graag voor anderen beshﬁamgen ................................................ .

Ik neam kwesties van goed en KWaad ZWaar OB .. .o. s ia vt s e
Ik erger mij aan mensen, die praten over dingen waar ze geen verstand van hebben. ... ... ...,
Ik zie bezoek liever Qaan dankKOmeEn .. .. . . i e e e e e
1k houd van aktie
Ik kan mijn gewoanten gemakkleijk veranderen ...

ik kan liegen zonder dat iemand iBts merkl. .. oo oo s
Totnu toe is me bijna alles gelukt watikwilde ... ... ..o oo
Ik vl Me vaaK NUEERIO0S .. Lottt i e e et e e e e
Ineen groep mensen houd ik mij liever op de achtergrond.
Als b in spanning zit, heb ik vaak een brok in mijn keei.

Als ik met vakantie ben, kan ik miin werk moeilijk vergeten. .......... b
Volgens mij komen de beste bruggebouwersuitansland . .................o . e
Verandetingen in het weer hebben weinig invioed op mij |
Ik praal graag mee over belangrijke problemen
Ik kan slecht tegen sombere mensen

Wanneer ik mijn leven nog esns over zou maeten doen, zou ik hetnetzodoen.............. ...
Er zifn maar weinig mensen, waar ik iets van kan feren.
Erg vriendelifke mensen wantrouw ik
Alieen bij mensen die ik goed ken, voel ik mij op mijn gemak
D moeilijkheden van andere mensen kunnen mij weinigschelen. .............. oo

1k heb het gevoel dat |k veel Inviced heb 0p andBre MENSEN ........ovvriiiieiiinnanrneaeeinns
1k kan in korte tid veel werk doen
1k vind de mensen vaak te appervlakkig. .
1k heb de indruk dat de mensen vaak over mij roddelen .
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89. Op andere mensen heb ik weinig invieed
90. Ikhoud ervan alles van te voren nauvwkeaurig e regelen |
. Zelis over de mosilijkste zaken kan ik een beslissing nemen . .
92, tkvinddat de mensenvaak onbeleefd ZHn. . ..o L i e e
83, Ikvind het belangrijk om mijn eigen maning door te zetten

94.  Eris meestal veel gepraat nodig, om mensen te overtuigen als ze ongelifk hebben
95. Ik werk liever alleen dan met een aantal mensen samen
86, |k vind dal de mensen zich teveel mel mijbemoeeien. ...
97, Ik droom vaak over dingen die ik liever voor mijzelf houd . .|
88, Het laat mij koud of de mensen stordig gekleed zijn

99. Vaakvalt het mij tegen wat zogenaamde vakmensen er in de praklijk van lerecht brengen ... .,
100, Ik houd ervan opdrachten L& GEYEM L ... i oottt it e e e
101, Alsik opreis zal gaan, voel ik mij ontspannen
102, |kwerkgraagsnet . ..................
103, Ik hebvoor veel dingen belangstelling . ..

104, 1k heb vaak het gevoel dat alies misiukt, ... ...
105. Ikkangoedtegeneengrapie .. .o... .- - .
106. |k doe vaak dingen waarvan ik spijt heb
107. |k laat mij graag door andere mensenbedienen. .. ... o
108.  Als ik ma niet lekker voet, benik prikkelbaar. ... ... oo o e
109 ik moet lang van te voren weten, waar ik aan toe ben
110 Alsikiets wil bereiken, zet itk messtalgoor.. ... ...
111, |k wil dat thuis alles op een vasle plaats ligt
112, lk ben messtal ergens mee bezig
113, Soms ben ik zo onrustig, dal ik niet stil kan biz;ven zitten

114, |k regei mijn werk precies .
115, Hetkost me moeite om van een eenmaal gemaakt p\an af te wijken
116. ik heb weinig behoefte aan kontalt met andere mensen............. -
117, Ikvind dat je de meeste mensen niet kunt vertrouwen .,
118. 1% heb vaak een hekel aan mezelf

118, lkvertrouw de mensen pas als ik ze goed ken

120, ik vind het zinloos me in te spannen om de Mmaalschappij te verbeteren
721. Piannen maak ik het tiefst alleen
122.  Als de mensen naar mij kijken, word ik verlegen

123, lkdoemijnwerkmeestalmetplezier. .. ... o e

124. Het leven is vaak moeilik voor mij
126. Ik heb negal eens het gevoed, dat ik andaren ot last ben .
126. Ik kan mijn problemen zelf wel aan.
127. Ik praat meestal met luide stem ...
128. Niemand hoeft mij te verteiien hoe ik mijn werk moetdoen ... ...oocii il

129.  Als mensen ruzie hebben, bemosiik meermeestalmes...............oo oo .
130. 'k vind dat iederesn voor zich zelf moetzorgen.................. ool s A
131, Mensen dig altijd twijfelen ergeren mij
132. ik bliff graag bij oude vertrouwde gewoonten.
133, Ikgahetlinfstaileen opvaKANKE . .. ..o it i e e
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BIJLAGE 9

ONDERZOEK HUISARTS EN EPILEPSIE

INSTRUCTIE B!J DE VRAGENLIJST:

De meeste vragen kunt U met ja of neen beantwoorden. Dit kunt U doen door met het potioed een goed
zwart streepje te zetten in het vakje achier of onder het bedoelde antwoord. Vergist Uzich, dan kunt U het
streepje uitvlakken met het viakgom. Wilt U dat uitvlakken zo goed mogelijk doen?

Laten we als voorbeeld vraag 6 en 7 van formulier 1 nemen.

6. Hoe lang weont U in uw huidige woning?

Aantal jaren

Stel dat U nu § jaar in Uw huidige woning woont, dan vult U § in.
Het antwoord ziet gr dan als volgt uit:

Aantal-jaren M.‘f_w

7. BenlUinde algelopen 12 maanden verhuisd? ... .. o

Daar U reeds bif vraag 6, 5 jaar hebt ingevuld, is het antwoord op vraag 7 neen.
Het antwoord ziet er dan als volgt uit:

7. BenlUinde afgelopen 12 maanden verhuisd? ... ..o oo A [ neen g
Het lichtpaarse blok, dat naast sommige vragen (zoals in het voerbeeid) voorkemt, hoeft U niet in te vullen.

In veel vragen komt het woord toeval voor. Hiermee wordt iedere soort epileptische aanval of toeval be-
doeld. Dus zowel grote als kleine aanvatien (toevallen), maar ook abcenses of wegrakingen.

Wij hopen dat U de vragen zc goed mogelijk invult, want zoals U begrijpt, is dat erg belangrijk.
Vergeet U niet een afspraak te maken met de assistente van Uw huisarts als U de lijst hebt ingevuld?

DE GEGEVENS WORDEN ANONIEM VERWERKT EN BLIJVEN GEHEIM.
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ONDERZOEK HUISARTS EN EPILEPSIE

Formulier 1

8 BH 2]
BHBBEEEEHE
juefaofeafsalrafcnbinualwl;n]
0 0 0 00 63 00 00 701 1 B
tcmBamlsngialrafiufiafen)nlcnl
G0 0 T8 B3 00 X1 00 T2 00 o0
2] CT1 O [0 G0 £X) 06 £7 [ 03

Graag rouden wij allereerst wat algemene informatie van U krijgen.

1.

4.

5.

6.

7.

. Seschikt U over een badkamer met lighad?..

Wanneer bent U geboren?

dag maand ___ jaar

Wat is Uw gestacht?. .

Zou U op grond van de wco.é_,m:m Q 43,200, bruta per jaar), voor ziekie _..m:u:ng werzekerd
moetenzijn? .. .

Benl U in Nederland geboren?. .

Zoneen. inwelk land bent U geboren?

Hoe lang woont U in Uw huidige woonplaats?

Aamtal jaren ____ ...

Hee fang woont U in Uw huidige woning?

Aantal jaren

Bent Uin de atgelopen 32 maanden verhuisd?. ...

2o neen, beschikt U dan over een douche? |

O OO O 00 0 O O o (R O
3 0 2 5 030 O O o0 (6 O
[sfasiraleslcalsvin sfoa]r:ets ol
mafanleifrale ke sdu afeslr.ules]
liafualeafisleagangs aluafd:ale:ul

O 03 020 O3 () 87 063 020 (3 030

man veduw

s [ s

A pmpneenp—
A Y neen [

—BBEBHHBBBE—

BBEBEBEBEE
(2 {F7 [ 230 030 057 0% O] 00 O

EBEEEEBBBE
o3 0 O] (30 00 G EE O 00 0

e o KTl et

| [ raar[)
& [ neer[]

De volgende vragen betreffen Uw beroep. Het EIGEN huisheuden blijft hier buiten beschouwing, maar moet werden

ingevuld op formulier 4.

3.

PO S

Werkt U nu? (ongeacht of U hiervoor een geldelijke beloning krijat) . ..
Zo neen, wilt U dan de vragen op het volgende tormulier {3) beantwoorden?
Hoeveel jaren in totaal cefent U Uw huidige beroep uit?

Aantal jaren:

Wat is dit beroep?
Wilt U 5.v.p. de bersepsnaam of funclie omschrijven? (dus niet alleen by, ambtenaar).

12 [neen ™

OO 000 O 37 0 050 (1 [ (] 190
jaufjsu]eajsyjrapcalr.ujrsjsuli )

E_uuﬂumﬂnﬂ__uﬂ_ﬂuﬂumﬁ_ﬁu
(pajeajeajrsjrefeujusjrafssjn]

Benl U zelfstandig ondernemer, d.w 2, dat U niel in dienst van ean werkgever bent?. ..
Bent Uin dienst van een werkgever, die niet de Aijk3- of Gemeente-overheid is? .
Bent U in dienst van de (semi) Aijks- of Gemeente-overheid?. .

Hebt U in Uw werk leiding of toezichl op andere werknemers? |

Is er de afgelopen 12 maanden een belangrijke verandering in Uw werksitualie opgetreden {b.v.

ANEETE TUNCLIR) 2. L oo oo e e

Ja [Jneer T3
12 [Jneen ]
1 [Tneen [
13 [Tnesn [

& [Cneen




182

ONDERZCEK HUISARTS EN EPILEPSIE

Formulier 2

Hoevee! uren wearkt U per dag?

R LT T I i B e | =]
B TUIBAT L oe et e et e e e e e e
—BUmduren? . ... .. B peeer=]
-~ meerdanSuren? .. .. 13 [ aeer = —
Hoeveel dagen per week werkt U?

=~ 1of 2dagen?. P e LY B s
— 3ol 4dagen?. B pneen/ —
—Sdagen?.........--- 3 Tyneen] —

Werkt Uinploagendienst?. o e e

Geniet ) momeanteel een uitkering kKrachtens de Ziektewst? .. ...
Zoja, houdt dit verband met epitepsie? .. ... ...,

Hoe vaak kunt U vanwege Uw epiepsie uw normale warkzaamheden niet uitvoeren?
—A0OIT L
- eens of meer perweek? . .. ...,

- GBS OF MEET PBI MAANMAT L it it e et et e e e e e e et
LU L6 T=T =T oL T T =

15 Uw bercepskelze bepaafd door Uw pilapsie? .. oo e e e e e

Geldt dit dan ook voor Uw Huidige Beroem T, . L. i e e e

Hoe gaat U naar Uw werk? (meerdere “ja"" antwoorden zijn mogehijk]

—tevoet?....o

-= mel openbaar vervoer?

- fletsend? ..o

s Met de BrOMMEer?, . oo oo

~ meteigenauts?. ... .- R
~ anders? Xunt U aangeven hos?...

Hebt U Uw huidige beroap voor het grootste deel van Uw werkzame laven uitgeosfend?. _................. ...

Zo neen, wilt U ¢an de wagen op hel volgende formulier (3). vanal vraag 3. ook peantwoorden?

;m yreen ) =

,,,,,,,,,,,, LB T reen™y

13 = negr =
13 Joeer[

18 = reer oy
1@ T reen g
18 ] neenp
T aeen

goon
IR RERE

] neer

[ neerr

1 [Tresn[]

18 [Jneer[]
e 1@ [Treen| )
[ neen ]
18 [ neea[m)
@ [ oeen[T]

|mmmmmmmmmg

12 [ oesn (]
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ONDERZOEK HUISARTS EN EPILEPSIE (- O [2 L O £ 089 03 L0 0
0 C1 020 030 31 [ 00 0 o oo

i (0 O £ 30 T30 B30 00 G0 00
magsnieafwiwigs-ainsirale aju ul
0o 3] 30 031 0 05T 030 07 [H 00

Farmulier 3

|mmmmmmmmmml
[N [ C2 00 Bad Ca] 06 O] [ (50

5 L0 o (A Cal (=7 (B £ [HI 0

Will U de volgende vragen beantwoorden.
- Als U NU niet werkt of

- indien Uw legenwoordige beroep niet VOOR HET GROOTSTE DEEL van Uw werkzame leven {d.w.z. het TOTAAL
aantal jaren dat U tot nu toe hebt gewerkt} hebt uitgeoefend (vanaf vraag ).

1

© ™ o~

Bent U in de atgelopen twaall maangen gepensioneerd. ontslagen of door invaliditeit niet meer
instaatomtewerken® ... L P S

Werkt Uniet omdat U ineg) studeert of naar school gaat?. ... .. ..., .. [

Inchen U nooil hebt gewerxt, by, omdat U nog studeert hoeft U de vragen 3 1'm 11 niet te beant-
woorden.

S.v.p. docrgaan met formulier 4,

Hoeweel jaren in tataal hebt U het beroep, dal ket grootsie deel van Uw werkzame leven beslaat
of besloeg. uitgecefend?

Aantal jaren:

Welk beroep 1s dat?
Wilt U s.v.p. de beroepsnaam of lunctie opschrijeen?

{dus miet allean bv. ambtenaar

was U een zelistangige ondernemer, o.w.2. oal U niet i dienst van een werkgeves was?
Was U in gnenst van een werkgever aie niel de Rijks- o Gemeente-overheid was?

Was Uindienstvan de (semi} Ayks- of Gemeenig-overheid?. ..., ...

Had U Uw werk leiding aver of toezicht op andere werkpemers?

Hoeveel uren per dag werkte U?

—~ Ttimduren? .. ......

e BN T UTBRT L.
-~ 8hmuren? ..o o - - P

- megrganduren?. .. ... ..

Hoeveel dagen per week werkie U?
— 1of2dagen?. ..

— 3aofd4dagen?

— Sdagen?..

—~ G0f7 dagen?

Werkie U n pleegendiensten? . ..o F
Genigt U een uitkering krachiens ge W.AQ. of ALAW.? .

Zo ja, houdt deze uikering werband mel Uw enilepsie? ...
Zo neen, met welke aandeening wel?

Bent L vroeger wel eens ontsiagen op grond van het feit dat U lijdende bens aan egilepsie? ... ...,

@3 Trineen [

werki wel  wers: nigl

—

[

00 OO O 03] O30 550 CE 1) [EI 0

Immmmmﬁ:tﬂmmm

m:smuJora s Jur af g m:a faragu:a Pa-i)
mecfms]ua o Jur oo g oy uralm:uju-y)

[P il o B
[T - e S
W CJws ] L1
[ e L e R
@ [Joeen [0 [mal
o LN o A
o CoTreer ] 0
13 [neen 7] )
e I [
W [Cvesn 03 =]
A [gneen [ [

e co i [nesn [ [

‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘ . e [eeen [T
13 [reen 070 [}
B Ol T

. o e [TTneen [T

junfauiersles]calsninsjuais:e i)
unjnsjrafesjrsieyjunjais ey
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Formulier 4

De volgende vragen zijn slechts bedoeld voor degenen dia nu een kaan hehben of wel eens gewerkl hebben, dan wel
gesotlicitesrd hehbaen.

14, Heeft u bij een solticitatie wel eens te horen gekregen dat U niet werd aangenomen
vanwege Uw epilepsie? 1 [ reere
Zoja, 15 Uuitgelegd waarom? 13 [ meenlZ] oo
Zo ja, kunt U dit zo kort mogelijk onder woorden brengen?

Om welk beroep ging het dan? (graag zo nauwkeurig mogetitk aangeven) O O 20 0D 247 O 08 £ a0 O
L [0 [ 50 £ o B0 0 0O [
15 Geefl UbijUw sollicitatie op azn epilepsiete lijden? ...... .. S e R
16, Vermeldt U lijdens een medische keuring bij een sollicizatie dat U aan epnepsle H;dt‘-‘ . ER s ]
De vaigende vragen zijn voor [EDEREEN en betreflen de dagelijke bezigheden THUIS en in de VRIJE TLID en uw
relaties met anderen.
1. DoetU(eveniueel naast andere bezighedenihet huishouden?. .. . o i i 1a [ reer ]
Zo ja, voor hogveel personen? (wilt U Uzelf meetellen)
Aantal personen: jaajw-afersfer shufavjors]e:a] m]

2 HebtU hulp bij net huishouden® 14 e

3. Doet Uzelf alle boodschappen? . i R . 1 [ mewrs ™

4. Doel Ubuiten schoal- af kantogruren of de hmshoudmg aan sport, gymnastiek of trimmen? .. ... ga Leeen]

) 1a [ rear )

6. Zwemt U7, , o e (O
ZcazwemtUa\\eanwannaerereenbekendemeegaat" P e @ g ][O
O(weetdelendmguenhelzwembaddatumdlaanepwlapswe’?.‘.,,.‘.,,.‘ oo aa ETaeen[ ) |-

7. FietstU weleens?......... L i PO 1@ [ meer ]

B, BestuurtUwel @Bns e aulD? ...l e e [ MeenT]

9. Hoe brengt U Uw vrije tijd goor?

Al Al EENT e e oA [ meen[] =]
~— meestal alleen? ... @ [ meen[] [}
— voor een evengroot deef alleen 1S met aNGEIENT ... ... i c i | [CeeenT] =3
— meestal met anderen? . .. 13 [ neen g
— altijd met anderen? | [CIreen ™)

10, Heeft U vrienden of vriendinnen waar U vertrouwslijk mee omgaat? ............... e la [0 meen

11 ¥indt 4 dat U genceg vrienden of vriendinnen heeft? 1 [T neen

12, Zegt U altifd tegen goede vrienden of vriendinnen dat U epilepsie heeft? fE N ] notn (]

13 Doen vrienden of vriendinnen anders tegen U nadat U ze verteld heeft dat U aan epllepsle lijgt?
—TOoIt? L Io [ reens= —
—genegnkele keer? (.. 1 [ nean = =
—altid? e W [T hee] funa

. B [nean ™)

15, o [ nesnitmy

16.

fa [ neen[]
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L]
Formulier 5 i Il : ol -
jusl il e k-1l a sd wafe ajaxl afs 2l '] .3
uvfuifei]wifsifasguafeafs:s] fma]engralurjrafzafrninafssfe il
17, findien gehuwa) Vond U het moeilijk Uw aanstaande man of vrouw te vertellen dat U aan
epilepsie lijd1? la [T Aeen ™ ==
18, Heelt Uin verband met moewmkheden kanlakt gahad met een bureau voor maatsohappeh]k
werk? . e 1a [Tlnesn[] 1 ol
20 ja. higlden deze problemen verband mebde epHepsie? ... .....ciiiieee i e ee e e Ceean [ [ - |
19. KuntU aan anderen uitleggen wat epiepsIBis? . .. i it it e e e e e pa O neen [ [
2¢.  Zou U hij gen aanvraag voor een n;bew\}s of het vertengen van een rnbewus opgeven aan
toavalien te iiden? (vvaag 1 van de zgn. elgen geneeskundige verkiaring). . 18 ] meen[ 3 )
De nu volgende vragen zijn moeilijk te beantwoarden, doch U moet Uw best doen ze allemaal in te vullen,
21, ZitUer wel eens over in dal mensen U neet meer aardig vinden of U mijdennaeentosval?. . _...................  1a [Tlreen] -]
22, SchaamtUzich over Uw toevallen?, . e P | B s L 11 B | [ ]
23. BentUbang om eenongeluktekrijgen? ..o ja Tireen [ B
24. Voelt Uzichvreemd of anders tengevolge van Uw toevallen? . . W _Jreer [ [
25. Bent U bang een toeval te krijgen juist op e2n moment of plaats waar dat niet gelegen komt? . e @ TTlneen [T} [
26. BentUooitgeplaagd met Uw toevallen? ... .. e e e 15 Tneen [ [+
27. Gaalll. ondanks een kans op toevallen, toch rusng LT e - ga Treer[™ ]
28, Ergert U zich aver hel fed dat U toevallen heeft?. . ., 12 Tnssr [ o
29, wordt Uw leven vergaid door Uw toevallen? . 14 Tamen[] =
30, HeeltUmoerte te aanvaarden dat U toavallen heeﬂ" Lo e e A Tlwesnr ] [55]
31, Bent Ubang dat de mensen er achter komen dat U toevallen heeft? . . .. . ... ... o AN E R L | (-]
32, Bent Uvosridurend bang dat U gen loeval krat?. . e e co P S 110 o]
De volgende vragen betrelfen veranderingsn in Uw persoonlijke iuatie, die kortg hebben
plaatsgevonden. deze kunnen van belang zijn voor Uw fichamelijk welzijn,
1. WOORT U samen mat er PATIDEIT Lo e e . [E e T T | men
2 BentUgehuwd? ... ... T oo A meeng =
Zoja.benrt U inde algelopen 12 maanden gptrouwn" i [reer| 3 [ ]
3. BentUgescheiden?. .. .. .. R oo 1a e [ ]
Zoa.bent U inde algelopen 12 maanden gsschexden” e . P N s 1Y | e )
Zoneen, bent U in de atgelopen 32 maanden gaschewden van Uw echlgeno{u)l(e)gaan \even7 e RN 13 [ neen Ty ]
4 BentUweduwe of weduwnaar? .. . T e 4 [ neeni ] =,
Zo |2, 15 Uy echitgenolojt(ern de algelnnen 12maandenuvarleden7 e e & [neen o e
I1sin de afgelopen 12 maanden Uw gezin uitgebdreid daor geboorte of anderszing? [ e [
8. Zijn &&n of Uw beide ouders in dealge\apen 12 maanden overleden? 1A [T]resn) [ ]
Is in de afgelopen 12 maanden één van Uw goede vrienden of vrigndinnen overleden? . & hreen ™) =m
I Indien U geen eigen, stief- of pleegkinderen heeft kuni U de volgende 10 vragen oversiaan en doorgaan met vraag 13. J
8. Hebt U eigen kinderen? (kinderer uit gen vorig huwehjk ook mestellen) ..o 12 [reer ] o]

Zo ja, hoeveel kingeren hebt U7
{ocibxiees T o]
Aantal kingeren: . (refaniragicoayrele vl ¥ v 5]

9. Hoeveel van deze kinderen wonen momentee! bij U thuis?

Aantal kinderen: . .
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[ealsniuaganfosiuafv.viuafaafai]
[walesisafav]wajearyna)safs:]

0. Heeft Ustiet-of pleegkinderen?. . 18 [Treer 7
Zu ja, hoeveel stief- of pteegkmderer\ wonen momenteel bij U thuis?
; [ m o m oo
Aantal kinderen: ...
11, Heeft in de atgelopen 12 maanden &&n van Uw kinderen het uudermk huis verlaten?
{b.v. voor studie. militaire dienst, huewelijk etz .. - @ gt
12. Isinde afgelopen 12 maanden één van Uw kinderen getrouwd? _ B Tneen ]
13. Isinde algelopen 12 maanden gén van Uw kingeren overleden?. . B Jneen ]
Voor een kind is het erg belangrijk als het voor het eerst naar school gaal of van school verandert. Zou U daarem
veor w SCHOOLGAANDE kinderen de volgende vragen willen beantwoorden?
Indien U GEEN schoolgaande kinderen {meer) hebt, wilt U dan docrgaan met vraag 18.
14, |s¢énvan Uw kinderen in de afgelopen 12 maanden voor het eersi maar schoal gegaan?. ... oo . 2 T apen [T
15.  Zijn erinde afgelopen 12 maanden &én of meer van Uw kinderen van schoolveranderd? ... oo oe a2 Tl meen[]
i6. Isin de afgelopen 12 maanden é&n van Uw kinderen bfjven zitten op school? 3 T e[
17, Isinde a'ge!opan 12 maanden een WIEHUJE of wlendmnet]e wan &en of meer van Uw kinderen
overieden? e 12— reen Ty
De volgende vragen betrellen ziekten die in de algelopen 12 maanden in Uw familie 2ijn voorgekamen, l
18, Bent U zetf in de alge\open 12 maanden in hel zigkenhuis opgenomen geweest voor een
ernstige zrekte of ongeval? . . P ]
Zo ja, kunt U aangeven waarvoor di was?
T T (11 021 00 0 CE (R (A (R0 0]
ot et b e R I O3 20 CX 040 O CE] 03] CA B
19. s in de afgelopen 12 maanden Uw echigencot of eshtgencte in het ziekenhuis opgenomen
geweest voor eenernstige ziekle afongeval? ... ..o . a [ meer (20
Zo ja. kunt U aangaven waarvoor dit was?
T W oo o 0 EIE GOl e
20 Isinde afge\open 12 maanden &en of meesdere van Uhw kinderen in het ziekenhuis opgenomen
geweest?, W [Tneer T
21, Heeft éénvan Uw kinderen in de atgelopen 12 maanden een lichamelijk gebrek gekregen?......... ... ... 13 e T
22 lsinde afgeiopen 12 maanden Uw eigen vader In het ziekenhuls opgenomen geweest voor
een ernstige zigkle of ongevat? | e 18 [Creer 3
Z0 ja, waarom werd hij opgenomen?
jaafmnkvalssiesjueafnafualeshenl
T T jrafan]eaesfanfanfasfuafcejes]
23, Isin de afgelopen 12 maanden Uw elgen moeder in het ziekenhuis opgenomen geweesl voor
sen ernstige ziekte of oageval? .. . [ o L |
Zo ja. waarem werd zij opgenomean?
L £ 1 O - T ) £ I3
24,

Zijn in de afgelopen 12 maanden familieteden :broers zZuslers, ooms, lames) emstlg ziek
geweest?. s

13 [ asen ]
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[wrfmuleafisifaakcafragns]s
(mafmufwalmifuafuifa sfuaisnfn|

l De volgende vragen zijn voor degenen die een dag- of avondschool volgen. J

1. GaatUmomenteel nigt naar school vanwege ziekte? ... .. 13 [ neen )
Zo ja, houdt ¢it verband metepilepsie? ... L e L e Ceeen[] EER
2. Kunt U sangeven hoe vaak U vanwege epitepsie niet naar school kunt gaan?
Y P L ot L1 e =
~— gens of meer per week? ... ..., 1@ ) heen — =
- gens of meer per maand? .. 13 neen— =
-— eens of meer per jaar? ... .- e e 13z neen ) m
3. Hoe gaat U naar school? imeerdere “ja"" antwoorden zijn mogelijk)
—teveet? ..o 1a 7 neen =
— mel openbaar verveer? 12 —yreenpy =R
— tigtsend? 3 —]neen— )
~-~ metde brommer?. Ja =mjreen— P ]
— metieigen auto? . e |2 T nedny o)
~ antders? Kunt U aangevenhoe?.... ... ... 2 T neen—) ==
|mmmmmmmmmm|—
jusfasiralesrspisicsfoalesfoaly ;-]
pafunlvaiesiesienleafesiafvnlly. ]
MO OB Tmo E)y B
[ (0 0 @0 O E O [ [E | e
OO CO 0 G0 BN (FI A ED | e
OO R TTEIE)] R
M OEASICEEICEIE] | -
M OO REEE G| =
jrafcnlraissivalosirafealvafoul iy |
pmfselrSfbnirafjinfrafiarajral il ]
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Formulier 8

OPLEIDING [ 11

|_wm U aangeven wetk anderwijs, welke apleidingen, avondcursussan en schrilielijke cursussen U heelt gevolgd?

1. | BASISONDERWIS

— Hoeveel jaar lager onderwijs heeft U gehad? Aantal jaren:

2 I VOORYGEZET ONDERWIJS, zoals: (MJULO: MAVC: HBS: HAVO: GYMNASIUM: ATHENEUM: enz.

I scort anderwils i::;:‘ o Daryg | et vutlen
BEROEPSONDERWIJS, zoals: Kweekschool; Zeevaartschoal; HTS; LTS; Huishoudschoal; Anafistenschool; enz.
saort ondemwils ’E::';:‘ mst:; :B“:aam niet invyllen

4. | UNIVERSITAIR ONDERWIJS, zoats: aconomie; werktuigbouwkunde; rechien; enz.
swdenchting aanisl laatst benaaia ragt avullen
1aren examen
5. | Studeeri U thans aog? Zo ja, wilt U dit hieronder aangeven?
so0r ondenwils “”e;ie;'"{:':g:;\z’" Y mat invallen
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]
Farmulier & it
] g ]
oOEoxoOooooEOommEmom 3 | =
i o ) 1fm Ju Juwafe o] | mOOE X o] s
Wij zeuden grazg informatie hebiben over een paar Jealgewconten. Wilt U daarom de navolgends — soms wat
moeilijke — vragen 20 goad mogelijk besniwoorden?
1 Hebt U ool Gormokt? L e e e e s 12 1 neen T [
Zo neen. dan kunt U docrpaan met vraag 6.
2. HebtUtotnu toein totaal meer dan 100 sigaretten of shagjes gerookt? ... ... .o viie i e e 3 T reen [T e
3. Hoe oud was U toen U begon te roken? [ssfas]refsslxslnafisivaleslas] . -]
(aar 00 (0 ] GO E 0 0G0 [0 0 GO e
4. o]
5
- i i toed  mang  slecnt
B HoeisuweetluSt? Lo o] [
A oL L W = 13 [Taeen ] L]
8. Eet Uelke caq:
— truit? @ [ ]neen [ [::.3]
B - - 12 LoIneer (T [: -]
9. Hebt Uweleens alcoholische dranken gebruiki? oo e 1@ C2neen [T
Zo neen, waarom nigl?
Indien U deze vraag mel neen hebt beantwoord kunt U doorgaan met formulier 10, vraag 1.
16, Zoja. gebruikl U nag wel ens aleoholiSEhe Granken? .. ... oo i e, s Cneen 0 [0 BER
Zo hegen. waarom bent U gesiapt?
11

Hoe aua was U toen U alcoholische dranken BEGON te gebruiken? Jralan]vslrnfrslenlin]ralcskinl gy ]
jrafam)rafrafrnfesloa]valcafoni By )

jaar
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Formuiier 10

(moomtodsm o |
Ca) 03 133 010 £3) B30 £ O £ O

Nu volgen enige vragen cver drinkgewoontan en naar de soart drank die U gebruikt.

12, DrinktUweleens bIRr?.. ..o oo . e —_
Zu ja, hoe vaak drinkt U bier?
- dagelijks? ... .... . a —
— gan of meer malen per week, maar niet dage\uks" . e -
~— minder dan d&n maal per week, b.v alleen maar bij (faasteis}kej gelegen!’leden". . P 2 -
13, Drinki Uwel eens zwak-alcoholische drarken, zoals wijn, sherry, vermouth? .o R R
Zo ja, hoe vaak gebruikt U zwak-alcoholische dranken?
— dagelijks? .......... .- . Elea| o) -
—-eénclmeermaenperweekmaarnle!dagelllks”‘,,‘.‘.. P R o) e
-« minder dan één maal per week, b.v, alleen maar hij (feesteluke] gelegenheden° . i Trree |
14, Drinkt U wel eens sterke-alcoholische dranken, zoals jenever, liKeur.vieux? ..o o e | o
2o |2, hoe vaak gedruik! i) sterk-alcoholische dranken?
— dagelijks? ... e @ ] o
— a&n of meer maien perweek maar niet dageluks" e T R S [ —
— minder dan één maat per week, by, alleen maar ij (leesle\uke;ge\egenheden’ [ 13 ] rene) —
Hieronder trefi { een aantal uitspraken aan, waar U op kuni reageren. U kunt slechts één van de vier mogelijkheden
aanstrepen. Volg de pijl.
1. Hetis mogeljk metepilepsietsleven .. .. ... .. ... ... ... .......... .. geheeljuist
#en beetje juist
een beetje oA|Uist ~—
geheel onjuist -—-ﬁ
™ (e} () (o]
2. Alsjeepilepsie hebl wordi je gemeden alsdepest ... .............................geheel jurst
een beetjg jList
fen beetje onjuist
geheel enjuist w.‘?
. [} = [ [
3. Epilepsie is een ziekte met vele gevolgen in het socialeleven ... ... .oy, geheel juist
een beetje juist
een peetje onjuist
gehesl onjuist 3
(=] L = Ca
4, Het ergste van het hebben van epilepsie is de reactie van andere mensen. . ..... .. . gehesl juist
een beetje juist
&en beetje anjurst
gehes! onjuist g
o R I S v |
5. Epilepsie moet 2owel medisch als sociaal worden bekeken .. .................... geheetjuist
ean beetje juist
een beelje onjuist l
gehesl onjuist
_—g L &4 [
E. Spanningen vergroten de kans op éen toeval, . .. geheel juist
een beetje juist
een beetje onjuist
geheef onjuist -—m—q
o S s [ s S |
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Formulier 11
7. Mset mansen met epilepsie moet je voorzichtiger zijn dan met andere mensen . - geheel juist
een beetje juist e
een beetje onjuist
gehesl onjuist ¥ l *
o T [ =3
8. Medicijnen zijn slecht voor de gezondheid .. . ... ... geheel juist
een beelje juist
een beetje onjuist -
geheel onjuist 7 l
) [} =2 o)
9. Epilepsie kan atieen maar door een specialist worden behandeld ... ... ... -...geheel juist
Beén peetje juist
een beatje onjuist
geheel onjuist % l
[oon) (-] j— C!
10, Opde huisarts Kan men vertrouwen .. .. ... ... ... o i ieee e oen . GeRERsjUist 3
een peetje juist
een beetje onjuist
geheel onjuist 4'-v 1 i
[t i G on S o |
11, Hel moet worden beverderd dat huisartsen epllepswe Dallenten
gaan behandelen en begelerden ... ceeiiieeaiiea.o.- - geheel juist ereme s ——— — —.
een beetje jutst
e2n heetje onjust
geheel onjuist W—%
[ T s O e B o
2. Mel vragen Qver ep\\epsle ga |e lever naar de huisarts dan naar de

specalist . e oo geheel st
een peetje juIst

een bestje onjuist

geheel onjurst
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Farmulier 12

Graag zuuden wij van U iniormatie verkrl]gen over Uw epilepsie. Voor de door 1 verstrekie gegevens geldt dat zij |
Vet k worden beh d. Dt dat de gegevens NIET aan Uw huisarls of behandelend specialist ter
inzage worden gegeven of met hem worden besproken.

1. Bij wie bent U onder controle iv.m, epdepsie‘?

- huisarts? . ja neen ]
—neurcluugcfzenuwans” e A Peeen[
-speclallslvandepnhkhmekvoorep:lepswebestmdmg’ FR 1@ = reen =]
- andergn, nl.; ..

Mmoo s E o)

indien U door een specialist wordt behandeld, zou U dan de naam en ardres willen invullen?

LLE-ELu

2. ZouUbiiemang anders ondercantrole willenzijn? .. ... ... oL .. i TJreea[] i
Zao ja, bij wie?
—haisarls? .. . @ Teen] [

~- NEUrCIoOGIZENUWANtS? ... ... . .
— polikliniek voor epilepsiebestrijding ._.........

@ TneesI [
@ Sneen[ LG

—anders.nlo__

| B |

3. Wie heelt aan U verteld dat U lijdende bent aan epilepsie?

— huisans? . TER o Ul s S |
@ {Tlveen 21 [
—speclallslvandepahkhmekuoorepllepswebestngdmg’? e e e e e e 2 C_1reen[] —

- neurolcog/zanuwarls

— anderen, nl.;

| B OO 020 00 [0 053 06 50 £ 063 |

4. Hoe vaak bent U voor Uw epilepsie bij Uw behandelend arls geweest in de laalste twee jaar?

ElLL=~ L1 & @ Cdreen[ 2
‘—éenkeerperieaﬂ. 18 [dreen (=]
- {wee keerperjaar? .. ... .. @ [dreer [T [
— I O Ve KB PO JBAT Y L e e e 1@ ] neer [ (]
— g&n keer pef twee maanden? ., 18 [ dreer [ i}
—-éenneerpermaand" 1@ [neen[] [

B COreenT] [
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Formulier 13

: [Fifsafisliakslia)
junfez]uclrafrafrnfsafralcs]

3008 7 00 00 021 06 O
o OO 2 05 G o0 Lo i oo

5. Bent U ooit opgenomen geweesl in verband met ep\\eosie" [meer “ja"-anlwoorden zijn
mogeiijky -

Zoja, waar?

— zigkenhuis? . .
— instityul veor epw\epsrehesm]dmg Meer en Bosch le Heemslede? ...

— Dv. Hans Berger-Kliniek e Breda? .

— Epifepsiecentrum Kempenhaeghe te Heeze?

Zo ja, in welke jaren?

jaartal:

Hoelang? (graag het aantal weken of maanden per keer vermeldeny

ETp— -] P wekean

— maanden _ Maanden —_ maanden

6 Maakt U wel eens een extra afspraak met de dokter in verband met prablemen road Uw epilep-

sie?

— noon? .,

— minder dan één keer perlaar’? .
- meer dan een Keer perjaar? .. ..

7. s de huisarts of de vervanger wel eens geroepen by een toeval (de l2atste twee jaren)?
- nooil? ...

— eenmaai per jaar? ., S
— meerdere malenper jagar? ...

8. Bent U tijdens of na een 1oeval wel eens naar het ziekenhuis gebracht? .. ... .-
Zoja,wondUdatned@? ...

9. Op welke leeftiid 1rad bi} U de eerste toeval op?

leettijd: .

10. Toen de eerste loeval was opgetreden, hebt U toen gewacm met naar de huisarts gaan.
respectievelijk U heeft hel nog even aangezien?.

Hoelang na de eerste toeval bent U naar ge huisarts gegaan?

e . jaren ___.__weken ______ maanden

Als U net nog even nebt aangezien. wanneer bent U dan naar de huisarts gegaan?
— nadeZetoeval?... .. ... .
— nade3eof fateretoeval?, ... ... ..

— A00it?

Hoetang ma de 2e of latere toeval bent U naar de huisarts gegaan”

po—-3- 1)) weken r

18 [T3neen

;3 [neen [T
1s [C3reen 7
17 Cmees 3
1a T neen O3}

opog o

NG EOOEm
s:sRus]-afusiralasir.afwalvejss]
[ 00 o5 00 30 5] T (70 (B @)
o D 00 0 E
DM E M I EE
O T [2] 237 040 (31 0 X3 (K] [

T [0 21 T O30 030 O] C20 R 20
N R ARCECE D Rt
uiafmsfarafmajorsime u: s ) oal:s )
ouin o mfova oo Joral w2 fox:n foragm:afu-i)
usfunjarafeijorsin ey najn ks
mrjjmn] orafovafor sl w bu-y  wadu:de:)

& ] neen[]

@ Ddneeal] Dol
w T neen (7]

1a [ nsent] —
1a [ reen ] [
B [aeenl 3 3
18 ] meen 7] [}
1 [ reenC 3

nifsnlwaleaiesisainsivalusis-al
00 T £ 232 £33 57 CE 07 () 30

[ v [

fmsfuaisajes]cainnjaa)ualcsfys)
tnajanjealesiesinalaaloajcnlsal
jpsjaniralexyxsiue-n]an]un]sn]ss]

1a Cneern ] [
L neen 30 )
13 Eneen 21 )

i E0 0000 [0 00 06 0 00 00
RO R O O U R T

fenbaniva]enlralasissfaalraisa)
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walialrafrsfealeafialealunlral:
jusfwajea]erfesfsalvafisjyn]

Formulier 14

I 02 I 0 =0 CR] £ (KD [
jmea Quufa P parafuala s o gu-agi-u)
MEEAETOEE O E D
£ [0 [0 T ) O Y £ (80 (5
[l 30 020 (30 50 057 06 (00 060 o0
1733 133 £71 30 0 (3] 00 O A o

Bent U na de eerste toeval direct naar aen speciatist gebracht bv.doorde GG &G D7 ... ol
Zo ja, kreeg U toen metgen medicijnen voorgeschreven?. ... ...

QF werd U raar Uw huisarts verwezen? .. ... .. i e

Heeft Uw huisarls U metesn doorverwezen naar de specialist?

Zo neen, na hoeveel 1ijd?

jaren maanden

Of gerstna de lweede toeval? ... ... ..

[zalisnlvalsulrafes)isafuages il

a OC3awees [ |
13 [Jreean ] o |
1a [ resn [ i)

1 ] neer [ ™

O OO0 023 00 [0 T8 (ET 00 [ 0
O 00 3 0000 00 | A& 0
12 Treen [T 1

Hoevee! toevallen heelt U gehad, voordat U voor het eerst met medicijnen werd behandeld? UMM ME X MR
[0 (13 120 C0 (e} 0 R 0 3] 3

geschat aantal .

Hoe vaak heeft U toevallen gehad, voordat U met medicijnen werd behandeld?

— 11ioevai?, P
1 0 meer perdag?.
—- ¥ perwesk?

- 1-Zper maand?. .
- meer?

Heelt 1 de laatsie twee jaren nog toevallengehad? ... ...

Zo ja. hoe vaak ongeveer?

 BBNS PBI AR . e e e

—eensperhalljaar? ...

- ggns permaand? ...

— eEnS perweek?. ...
- meerdere perdag?... .. ... oo
—eénperdag? ...

Wanneer had U Uw laatste toeval?

aar maand dag

Waar heeft U wel eens 1oevallen gehad?
—thuis? ...
— op schooliwerk?,

— op straattin openbaar vervoer?. ... ... ..

—opeenleest? ...
—in een openbare gelegenheid
— bijvrienden? ... ... ...,

Wal is de langste periode geweest tussen (wee toevallen?

jaren
maanden

weken

Wanneer was dat?

jaar

4 T neen [t
4 Iesn ] [
@ T neen ] -
1 J p)
1 arri] fa]
12 " reer ] jam}
LI en [ —
1 T reer 72 -
1o {2 reen 2] L
12 ] neea ) ]
@ [ veer ]

v il

janfum]saissjeaissrajsalss]cn)
a0 0 £ (5] (30 00 80 CL] [ (D
LT O L2 L0 630 OO E CE1 3 1]
juaysajvajsujruissisujsaise]sy)
TIET O3 L2703 0] (50 AT 671 [0 69
jusjsn]wajenjriun]s:afnajenjen]

22 [Cneen T

2 [neen 73

10 L meen I
1w Crgen[T]
13 [CneenT1
& [Clneen [

Calaafealaliasifiifaali=les]
fuafasfrelsateslaaiualeateafisl
DT (32 £ 0 (0 1 3 ) £ [0
Tl O3 O 0O 0 B0 00 0O [0 o0

O O 2 O {50 09 O 027 0) 00
U COVEES () 30 D0 00 £ D) 06
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Formuiier 15

20.

21,

2

23

Indien U wel eens meer dan 1 jaar geen toevallen hebt gehad en er traden opnieuw toevallen op,
was dat in een periode waarin het volgende zich voordeed?

- de medicijnen werden verminderd of veranderd?. .. . I
— ik was ziek

— [voor vrouwen) ik was zwanger .

indien hel gebeurde tijdens het verminderen van de  edicijnen ap wiens advies werden de me-
dicijnen verminderd?

— ge behandelend specialist? .
—dghuisarts? ...
— vrigndentfamilieleden? .. ... .
— op eigen initiatief? .. ...

— anderen, nl:

Cryeeenr
oy meen
Eneenty
e —

) neenT]
o neen
] neen[T)
T meen[)

guod

goog

is er wel eens een EEG van U gemaakl?. ..
Zoja, —1maat? ...

- het EEG is vooruitgegaaniverbeterg?
— ik heb geen informatie verkregen . ..., ...

Hoe vindt U net om de uitslag van het EEG te horen?
— heel belangrijk? .
— het kan me niet schelen?.

Komt er epilepsie inde familie voor?

@

)

)

n
A
»
A

12

1a

it

=] neen[T]
[ neen[[T)
[T meent)

[ nesorm
[ nesny—
[ neenty
o neeniy
[ reen

£ neen [T
[T neen]

1 neen(]

goet

0 0
i ai
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De volgende vragen gasn aver toevallan.
Wilt U bij iedere vraag nagaan of hij Uw de besehy
QOK ALS U MEER DAN 2 JAAR GEEN TOEVALLEN HEBT GEHAD.

opireden?

1. Biijfi U bijkennis?. 1a [ neer]
2. Raakt U plotseling buiten kennis’ 12 [TF neer{™]
3. Heelt U tijdens de toeva! last van voar U uit staren? 12 3 neer{]
4. Knipperl 0 l&}dens de toeval weleens met de ogen? |8 [ reenrT)
5. 1a £ neer[ ]
& Bijl U weleens de tong kapot thidenseen1eeval? . ... o la 7] reen[)
7. Laat U weleens de urine lopen tiidens de 10eval? . ... ... 1@ O] neer[)
8. Heelt U tijdens de toeval last van de volgende handelingen:
B 11T U 13 T neen
Bl 11 L= 1 18 T neen[3
1a ] neenl )
— zoekende of tastende bewegingen? . 13 T neen]
—— PlUKKEN 3aN A8 KIBTEIMT L. L it e e e e e e e e e e 12 01 neenT]
— gen vreemd gevoel in de bovenbuik dat amhoog trekt paar de keelenhetheefd?. ... 12 [ neen[]
9. 1a [ neen[]
10. la [T neenr=]
1. 13 [T neent
12. Reageerl U lijdens de toeval helemaal niet op aanspreken?. 13 [ neen]
13, Reageert L) tijdens de toeval een beetje op aanspreken? .. 1a = neenr]
14, ValtUalseen blokachierover?. .. ... ..o iiii i e iiiiieee.gE [Ymese[T
15, ZakbUpIotseling [ eIKBAIT . ..o o i i e e e e B [ reer )
Indien U yraag 14 of 15 met "ja" hebt beantwoord, wilt U dan vraag 15 2 en b deaniwoorden.
Indien U vraag 14 en 15 mat "nean” hebt beantwsord, kunt U docrgaan met vraag 16.
15a. Kunt Udan meteen weer opstaan? ... .. .. e TN 1w [Ineen ] Ca
150. Biijl U dan heei even liggen? . m Cneentl] [}
18,  Biijtt U tijdens de toeval staan? 1a [dneen (]
17. Heeft U tijdens de toeval last van spierschokken aan eén kant van hetichaam?.. ..ol 1o [neen ]
18. Heeft U last van spierschokjes, meestal tussen wakker worden en ontbijt? a Cdreen 3
19.  Duurt de Loeval korter dan 30-40 tellen?. 18 [Zdnean 2
20. Duurtde toeval een paar minuten? .., 12 [reen (2
21. Duurtdetoeval een hall Lur? ... e . 1a L2 neen (]
22. Heefl U meerdere loaval Len perdag? 13 [Caeen [
23. 33 [T}neen[T]
24, EindigtdeloevallangZzaam? .. ... .o e e 4 [neea[]
25. BentUnade toeval nog een paar minuten inde war? . 1 [CIreen 1
26. SlaaptUmeteennadetosval? . ... ... ... a [Cleeen T3
27. Gaat U nade toeval meteen door waarmee U bazng was?.. B [neen [
28. Heeft Una de lceval hooldpijn?.. ... e e e e e e e e e e e 12 [Xreen 77
29, HeeftUrade 10eval SDIBIDIINT (.. .o i et e e e e 13 [lreer 77
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Formulier 17

O £ 03 050 0 €6 O O [ £

De volgande vragen gaan over Uw medicipen.
Als U GEEN mediciinen gebruikt in verband met epilepsie, kunt U deze vragen oversiaan en verder gaan met vraag 6.
Vaor al daze vragen geldt, dat meerdere "ja"-aniwoorden mogetifx zijn.

[

Wie brengt veranderingen aan in de medicijnen voor Uw epilepsie?
BT L T U e e ga Tlrser M

B Mreen 3 ]
— polikliniek voor epilepsiebestrijding? . ...... & neen [ ™/

— anderen, wie? Immmmmmmmmmi

Wie schrijlt het recept?

T T T2 7% PN € I st [122Y i | —
—neuro&oagizenuwarts” 1@ TYneen [T e
----pn!:klmlek\m::'replIeDsnebestru(ﬁH’\g7 ;@ “neen [ —_

- anderen. wie? |mmmmmmmmmm|

Heet! i vaste lijden waarop U Uw medichnen Mngemt? ... ..o @ mleesr [T ™

Vee! mensen vergelen hun medicijnen nogal eens. Overkomi U dat ook?
— ¢ vergeet ze nooit
— & vergeet 7e zeiden.

18 CJnean [
2 [ Jneen [

w1k vergest ze vaak. . e e e e e e e & Coeeen [0
-—~\kvergaetzaa\tl]d(metopzel} e 14 [Clneen ]
- ik neem ze alteen in als ik denk dat ik een toeval zou kunnen kn]gen . [Jneen [

Indien U een andere hoeveelheid medicijnen voor Uw epitepsie inneemt dan voorgeschreven,
wal is daarvan de reden?

— ik vind dat et te veel medicijnen worden vaorgaschreven 2 [Jnean T (]
— ik word et suf van. . 1 [dreen 1 [
mvmﬂdalzetochmelhelpen T 1 Cnser |} [
— ik vind dat ik geen medicijnen (meer} nud\g heb. 13 Cdnesr [ [
- ik heb geen toevallen meer. . e e 1a Creer [ [
- andere reden, nl. 7 0O OO 20 G (5] 065 EIEE (60
00 00 OO OO0 (30 (0 T 0 0 02
Heeft U uil eigen beweging wel eens da hoeveelneid medicijnen verminderd? o e @ [resn [ —
Zo ja. welke »nvioed had dat op de taevallen?
- geen invioed? A [Jreen [T
— mear togvalien? 13 [Jreen o1
— murdertogvailen? (1A [Clveen [T

gd 0G0

13 ynesn
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Farmulier 18

-0 O Cf DO T G I [ 00
e Juajoshe ija rfnajusyes] [ ] i) CR &0 020 O 0 00 00

& Maedicijnen hebben vaak gen gunstige invioed op de taevalien. Soms komen ar echler bijwerkin-
gen voor, die wel eens hinderlijk kunnen zijn. ln de nu volgsnde lijst worden ean groot aan1al bi)-
werkingen opgesomd. Dit wii niet zeggen dat Uw medicijnen die bijwerkingen xunnen verncrza-
ken. Dal hangt af van eventuele andere zisklen waaragn U lijdt en andere medicynen die U in-
neemt. 2oy b} witlen aangeven of U de izatste twee jaar van één of meer van ge genoemde DI
werkingen iets heeft gemerkt?

— tandvigeszwelling? .. ... L.

— puistjes in het gezicht? ... .o e e e n -
— haaruitval?, . . L —
- sulhe:dislaper:gneld" B oo
- traagheid? .. . . -
—versterklehaargroe\uparmen benenenga\aaﬂ,” e e e . B 3 -
— zwaarder worden?, - —_
7dronkemansgang° e £
Msprekena\sofuumnkenwas’? T PR e 8

- dubbezien? 1

— huiduitslag? . a
-—-pronlemenmetdegesla:hte\ukesamenlewng'?.‘ e e £
—-mlr\derzmmwl]enem'olges\achteh]kesamemewng” e e . &

- anders. nl.: 0 4 (21 [ 020 %1 (0K OO 0B [

[0 00 37 O3 (33 O (30 CO R o
[0 (70 03] 033 (& L5 (3 O CE1 o)
o O €227 030 (20 {51 CF) [0 061 00

9. De laatste jaren 2ijn de zogenaamade alternalieve geneeswijzen in de belangstelling
gekomen. Een aantal patiénien met epilepsie maakt daar ook Qenru\k van, Bent U wel egns
behandeld valgens een alternatieve geneeswijze?. . ... ... R e e

20 ja. bi} welke geneeswijze? imeerdere "ja” antwoorden mngemk)
BCUPUNCILUT? L. e

e T

2 homeopathie? .. @[] e
a amhroposof:sche geneeskunsl" - [ neend
4.paranormalegeneeskunstﬂmagnetlseur’) e e e e e e e 18 [ reen
3. kruidengeneeskunde?. . 15 [ neen
8. iriscopie? ... ..o a Cyrnesny
7. matuurgeneeswijze? ... . 13 [Jreen[ ]
8, voedingstherapie? . .. ..o o la [TJreen[ ]
9. yoga-therapie? .. 13 £ reer ]
10. gebedsganezing? . 1 e
11. anderen, nl.;
|moomm s |
Indien U de varige vragen met neen hebt beantwoord kunt U de voigende vragen overstaan. ]
10. Heeft U met ¢&n of meer van de alternatieve geneeswijzen een ongunslige ervaring opgedaan? ... ... .. A 1a [neen[]
Zo ja, bij welke? (Alleen het nummer. zie vraag 9, vermelden is voldoende} O O £ 697 030 G 0. L2 R

11, Heeft Umet één of meer van de alternatieve geneeswijzen een gunstige ervaring opgedaan?.
Z0 ja, bij welke? (Alleen het nummer vermelden, zie vraag 9. is voldnende}

12 [neen[]
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Formulier 19

Mm@ omo |

2o ja, heeft deze behandeling invloed op het innemen van de medicijnen in verband met
BRIEPSIET e e e [

20 ja, hoe?
- U neemt minder medicijnenin?.. .............. ... e e e e e

- U neemt gaen medicijnen meer in
Had de behandeling in het verteden invloed op het innemen van de medicijnen in verband met
ERIERSIBY L e

Zo ja, hoe?

— L marm mMEer MEd NN M7, L. L o e e e e
— | nam geen mediCiinen Meerin? ... ... . e N e

Cgneen (3
e
Cneen [
T neen [
{naen [
ety
—neen[)

Inees [
neen [

H0n o000 oo
g8a 0 £6A8 3 A4
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Formulier 20

[nufoskw s Fw alnv i s Irafiagicil
1] £ £33 [ [E] 0 C23 LET CE)

T 00 0 b 10 Lo 00 L0 G0
I M0 [ O3 €20 €51 £ £20 (23 05
T [ [t 10 £ B [ 1 O £
[afkufertwabeifaslsaboata:nlua
CaT 57 33 L5 G0 1 L 02 CB e
O CE3 033 I=1 Cad £ EE O B 1)

Deze bladzijde hoeft U niet in te vullen.
it gebeurt tijdens hat inleveren van de ¥jst.
Vergeet U niet Uw medicijnen mee L& nemen,

1. Carbamazepine . .. Dosis _
2. Clonagzepam .Dosis e
3. Diazepam........-... - e ce .. Dosis oL L Mg
4. Ethosuximide . ... ... - e . - . Dosis ... .. mgG..
4. Fenobarbital ... e e .....Dosis LLoLmgL
6. Fensuximide . ... o o . ... _Dosis mg...
ToOFenytome. ... S L . Dosis . mg
B MESUNIMIOE. .. oivii s o e ceovee oo Dosis _omg. ..
9. Matrium-valproaat...... ......... . e . .......Dosis {1
10, Primidan. ... - . . . oo .....Dosis . mg...
11 Sultiam .. ... - R .- Dosis mg
12. Trimethadion ... .. S . . . P o Y- _.mg
13, Anders: ___ . Dosis mg.. .

. Dosis My,
Gewicht ... kg

L G0 (21 (32 G 87 GBI L3 (B3 (4
@ 0 02 56 O R &) A OS5
@ [ (3 [0 [ O & A 38 0
i on Y w ) e s R o o o)
[ 031 €20 030 030 053 020 L] (R 0
3] ) L2 1L ) 50 (08 €] CRa 2|
jwin s f wcn s - u o R A g oW R -
jwisjunjwajuajenjusfrifwalsa)e

[ (31 21 030 03 OF] 05 177 06 6
[0 03] (27 30 ) 2] L8] (30 (R (&t
[ 00 &2 [0 00 (5 (F 0 (0 0D
OO OO E G o
00 00 23 00 020 060 00 5 (0 05
[0 [T (50 (=0 030 50 053 073 LA [0
(2 (X 20 [0 F 80 O (T CR) [
M [T EE S m D Emm
T CX £ C31 3 (751 CE1 773 (A [

T 53 £ O8] 0] CF7 050 O 0F @)
T 0 ] [0 00 O CES O (KD [
L3 5 0 O T3 ) CED O OF 0
0 0 0 3 230 0 06 070 OFD 065
81 EYY (21 O 0 CE) 02T 070 URD (0
00 033 (20 O O T 160 10 (0 [
aafanimaluslu 1}u ofn sfaota afu ]
[.sk=ta s furife e ifwate-sfu a]
[a:akn el slwsfa sk rfn faale sfs u}|

T 210 {72 (0 5 3 O8O3 PR (3
junjunis sisajwefen]va)salrs)io)
TG 003 003 [0 037 (5] (0 L] (m e
T ) L2 120 £33 (R E (2] (30 50
[ 07 [0 030 10 057 LR O (2D 22
O3 (32 020 0 G0 (5] (R (F (Rl [t

08 (0 00 &0 F (K] (R (D T o
[ 11 (2] 03] (30 (] (3 OG0
59 077 (27 (3] (37 (50 00 0O T ()
usfnulwalesEsisainnivels:als)
000 [0 00 O 0303 O3 O (2 O [
OO O [0 (33 C30 €3] (5] (7] 080 0
mainuieabeajzeianicjusla )i s)
jwainmjwalesirsizaiiajealin)is)
jusjnnjeafeejealen]s:ajra): afis)

T () O 03 G 0 00 00 60 1)
salunleafunfralunleafesysale
[ixlanlealunfealualsafeatys als
(53 £ 02 (] £ £ 16 £ 00 1)
walxaisalanfralaslinknis-alcal
0 £ O 136 £ 106 B 7 0 £
10 () [ o o D m o
[l mloabe ibratenls akeals als a)

v-nfsm)s nfsarajanls.afeagsvf: )
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Formulier 21

Ruimte voar opmerkingen:

Wij vinden het erg fijn dat U aan dit onderzoek heeft willen meewerken.

Uiteraard worden de gegevens anoniem verwerkt en biijven geheim.

vargeet U niet een afspraak te maken met de assistente van Uw huisarts om de lijst persoonlijk in de leve-
ren aan Dokter Rutgers?
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BIJLAGE 10

Leeftijd ....... {in jaren)
Geslacht Vv /iM

Beroep

huisarts
neurcloog/zenuwarts
polikliniek voor epilepsie-
bestrijding

{ ander, nl.

Door wie wordt patient hehandeld?

QOO

Welke vorm van epilepsie heeft de patient?
0 primair gegeneraliseerde epilepsie (petit mal en grand mal)
0 partiele epilepsie (focale epilepsie, temporale epilepsie,
Jackson epilepsie)
0 partiele epilepsie met secundaire generalisatie

Wanneer was het debuut van de toevallen?  .......... jaartal
e leeftiijd
Zijn er opnames geweest 1.v.m. epilepsie? ja / neen
ZO ja, wanneer ............. {jaartal}
waar 0 algemeen ziekenhuis

0 epilepsiecentrum

Welke medicatie gebruikt patient i.v.m. epilepsie, in totale dagdosis?

0 huisarts

0 neurcloog/zenuwarts

0 polikliniek voor epilepsiebestrijding
0 ander, nl.

Wie schrijft het recept?

Bezoekt de patient de praktijk frequent?
8&n keer per Jjaar

twee keer per jaar

3-4 keer per Jaar

2én keer per twee maanden

&&n keer per maand

wekelijks

COOOO0O

Heeft patient andere aandoeningen? ja / neen
zo ja, welke
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INSTRUCTIE BIJ DE VRAAGENLIJST: Wilt U deze insiructie goed lezen voordat

U de vragen beantwocordt?

Te meeste vragen kunt U met ja of neen beantwoorden., Dit kunt U deen door
een kruisje te zetten in het rondje vddr het bedoelde antweoord.
Laten we als voorbeeld de volgende vraag nemen:
= Warkt U nuZsscsvacenccsnasscannsscvanrasses O ja./ 0 neen
5tel dat U werkt, dan zet U een kruisje in het rondje véor “ja".
He{ antwpord ziet er dan ale volgl uit:

— Herkt U BUTeesvesscssarrrnsnavencsnanrsenss B ja / O neen

Ock zijn er een aantal vragen waarbij U een antwoord mcet kiezen uit
meerdere mogelijkheden, U kunt dit doen door een kruisje te zeiten in

het rondje vddr de mogelijkheid die veor U van toepasping is.
In veel vragen komt het woord tosval voor. Hiermee wordti iedere soort
apileptische aanval of toeval bedoeld. Dus zowel grote als kleine aan—

vallen (toevallen), mear ook absences of wegrakingen.

Wij hopen dat U de vragen zo goed mogelijk invuli, wani zoals U begrijpt
is dat erg belangriik.

Vergeet U niet de ingevulde lijst védr 30 april 1953 terug te sturen?

Een enveloppe i bijgevoegd., U hoeft geen postzegel te plakken.

DE GEGEVENS WORDEN ANONIEM VERWERKD EN BLIJVEN GEHEINM.

Als U de resultaten van het onderzoek wilt ontvangen kunt U hieronder

Uw naam en adres noteren.

11
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Graag zouden wij allereerst wat algemene informatie van U krijgen.

Wanneer bent U geboren? dag maand jaar

Hat is UWw geBlacht?iesssrnsecnssrsnnnasansnsnancasasessanssvanas U man / O vrouw

Wat is Uw woonplaats?

Wat is Uw burgelijke staat?.essssscaenasss O gehuwd

U samen wenend

0 weduwe / weduwnaar

0 gescheiden

0 altijd ongehuwd geweest

Zou U op groad van de loongrens ( f 46.550,00 brute per jaar |

voor ziekte verplicht verzekerd moeten ZijnTieavscsseesnssvrasnnas O Ja / 0

De

volgende vragen betreffen Uw beroep.

t.

(=}

Werkt U nu?{ongeacht of U hiervoor een geldelijke beloning krijgt).. 0 ja / ©

Wat is dit bercep?
Wilt U s.v.p. de beroepenzam of funciie omschrijven? {dus niet

alleen b.v. ambtensar)

Deze vraag is alleen voor degenen die momenteel geen baan hebben.

Tot welke groep rekent U zich?.seiiiaasse U werkzoekend (WoW.)
C Walo0. of A.ALW.
U zoekt voor het eersi werk
U Bcholier
O student
0 doet het huishouden
U anders,nl.:

Indien U een W.We~, WeA. 0.~ of A.A.W.-uitkering geniet, houdt

deze uitkering dan verband met Uw epilepsieZesecsserssssnssressass O ja /0
Had U &l een beroepskeuze gemaakt voordat Uw eersie aanval

OPErAd e s iannnsrantarrraennarsvrrrinsntssssssasansssarsannasscanve O Ja /o

Zo ja, hedvt U Uw barcep of beroepskeuze veranderd vanwege
UW epPilepsioTeansersrrassasrvbnsesctsnasssssnsassannarvasanasnranss J & / o

Indien U nog gesen bercepskeuze gemaakt had veordat Uw eerste
aanval optrad, heeft de epilepsie dan een rol gespeeld btij
Uw (latere) beroepRKeuzotecccsssnsansssnssssssnasssssssasnssssases O Ja /o

Geeft U bij Uw sollicitatie op aan epilepeie te lijden?eaesesssss. 0 ja / O

Vermeldt U tijdens een medische keuring bij een sollicitatie
dat U aan 2pilepBie 1idt7essessecssssvassssconosssesssrasnrasesas O 3a/ 0

nean

neen

neen

neen

neen

neen

neen

nean
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Graag zouden wij van U informatie verkrijgen over Uw epilepsie. Voor de
door U verstrekie gegevens geldi dat zij vertrouwelijk worden behandald.
Dit betekent dat de gegevens NIET aan Uw huisarts of behandelend specia—
list ter inzage worden gegeven of met hem worden besproken.

1. Bij wie beat U onder contrele i.v.m. epilepsie?
(mserdere "ja"-antwoorden zijn mogelijk)
= NUIBArtB? e aceasterssasrrancrarsnsnnsrosaassasasassnassssaassass U ja / O neen
— neuroloog of ZenuwartBZ...cuiusestverstressnicrancasnesnsresnanss O ja/ U neen
- specialist van de polikliniek voor epilepsiebestrijding?......... 0 ja / O neen
~ anderen, nl.i_

2

+

Zou U bij iemand anders onder conirole willen ZijinPe.eeiveveesssees O ja
Zo ja, bij wie?

/ U neen
= MULBATEAPisssnassnssessvssssansnssasnasasssnsnssscsnsarsarsassas O ja / O neen
/
/

— neurolocg of ZeNmUWATtR?+.eacsvnsrrerree J neen
- polikliniek voor epilepeiebestrijdingPreecccccaesisvacescnussnnes U ja/ O neen
~ anderen,nl.:

3. Hoe vaak bent U voor Uw epjlepsie bij Uw behandelend aris geweest
in de laatiBte twee jaarT.i...ssssesc.a O nooit

Q €én keer per jaar
0 twee keer per jaar
0 drie tot vier keer per jasr
0 één keer per twee maanden
O €€én keer per maand
O meer dan €én keer per maand

4. Maakt U wel gens een extra afspraak met de dokter im verband met pro-~
blemen rond Uw epilepsie?ee.scasrasss O nooit
¢ minder dan 4én keer per jaar
0 meer dan één keer per jaar

5. Hebt U wel eens problemen gehad die te maken hebben met:

= opleldingTessracennes 0 ja / O neen
- 0 ja / 0 neen
- 0 ja/ O neen
- 0 ja / O neen
- ¢ ja / O neen
- net aanvaarden van Uw aanvallen?eeesssrrssscrcessirnenssvsssanre 0 ja / 0O neen
6. Denkt U dat Uw epilepsie sen rol Bpeelt bij deze problemen?ss..... U ja / O neen
7. Hebt U wel eens gesproken over deze problemen met:
m UW NUIBBIEE P cancaneasntennsnaaanretsassosansnsnsnvisnsnssanannes U Jja / O neen
~ neurcloog of ZenUWATtETesecssssrussnsnacnranrrrsssrsnsansnrnsnss O 2 / O neen
~ ppecialist van de polikliniek voor epilepsiebestrijding?........ U ja / © neen
— maatschappeliik WerKerTeiueasnrsvanssonvnstassaasassnnennasnsans U Ja / 0 neen

= iemand anders, nl.:

8

<

Op welke leeftijd trad bij U de eerste aanval ap?
leaftijd:_

9. Hoeveel toevallen hebt U gehad, voordat U voor het eerst met me—

dicijnen werd behandeld?
geschat aantal:_



10.

1.

15.

16

7.
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Hoe wvaak hebt U toevallen gehad veordat U met medicijnen werd be—
handelé?sssanraarsannana, O 1 toeval

0 1 of meer per dag

G 1 per week

0 =2 per maand

O minder dan 1 per maang

Hebt U da laatste twee jaren nmog toevallen gohad?iceeiesssssasess O Ja/ 0
Zo ja, hoe vaak ongeveer?.......... O eens per jaar

cens per half jaar

eens per maand

eens per week

meerdere per dag

één per dag

[aReNe N o)

Wanneer had U Uw laatste toeval? Jamr_ _ maand _ _dag

Deze vraag is alleen voor degenen by wie de medicinen wel eens

veranderd worden.

Wia hrengt veranderingern aan in de medicijnen voor Uw epilepsie?

BT E - - U I L N A
= neurcloog 0f ZONUWATEET.esssessssvevrsssrasactsassnsssnnsnasass O Ja/ O
~ polikliniek voor epilepeicbeatriding?.sessesssvivansacnsascasses O ja/ 0
- anderen, nl.:_ _

Wie Behrijft bet recept voor Uw epilepsiemedicimen?

o BUIBATEE T e nsertsnnstnenronsrsrsrstrsanesntssnensnavssrrsrenss O 32/ O
— neUrcloog Of ZEHUWATLE?..esesssvanesssnsnssorbrassnsnasnsns 0ja/o
« polikliniek voor epilepsiebetrijding?..evesesseasscssnansnansss O ja/ 0

- anderen, nl.:

Hebt U uit eigen beweging wel eens de hoeveelheid medicijnen
VOTANAETAT cseennnrsnsssnsansrarssnsanssrtssrrrsrsasrscnssnarsssss 0 ja /0
Zo ja, vertelt U dat dar (later) man de arts die U behandslt
VOOT BPAlePEi8Teevssaresarsnsvssrrsasnncnrassantnssrnrnsrnssasess 0 3o/ 0

Hebt U de indruk dat de huisarts voldoende weet over epilepsie?.. O ja / O

Hoe vaak kunt U vanwege Uw epilepsie Uw normale werkzaamheden
niet BWitvoeren? ecseescsnsrrssnsasnas O nooit
Q eens of meer per week
0 eens of meer per maand
0O eens of meer per jaar

Epilepaie ie een zandoening waarmee je net als jeder ander mens nor—
maal kunt leven. Toch i het megelijk dat ten gevolge van deze aan-
doening enkele niet—medische problemen (zoals op het gebied van werk,
school, verkeer, gezin, vrijetijdsbesteding, omgang met andere mensen,
aanvaarden van Uw aanvallen) kunnen ontetaan. Indien U zulke pro—
blemen wmou hebben, naar wie zou U dan toe gaan?
~ HUABATEET srsassssrasaassarssarssassnnrsasenensenssanssnsessasss 0 ja/ 0
~ ReUr0loog/ GEnUWATEE? v v e sssenssnatrsasenrrsnntisananarans a / o}
a, / o]
/o

« ppecialist van de polikliniek voor epilepsiebestrijding?........ O j
— maatschappelijk WeTKer?. . rrerrvbvsossrascnarsarnanrrrnrsnrenss & J2
- anderen, nl.:

Wilt U hieronder vermelden welke medicijnen U nu gebruikt in verband
met epilepaie?

neen

nean
neen
heen

neen
neen
neen

neen

neen

neen
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De volgende vragen gaan over toevallen. Wilt U by iedere vraag nagaan
of bij Uw toevallen (zoals U die nu hebt, maar ook zoale die in het ver-
leden ooit geweest zijn) de beschreven verschijnselen optreden? COK ALS
U MEER DAN 2 JAAR GEEN TOEVALLEN HEBT GEHAD.

To BLLjft U bi} KEARi87evsseverrrararsrnssrarssstssavassarnacnnnasnes O 32/ O neen
2. Raakt U plotseling tuiten kemnis?.sr.esvsvicrtanncnsorvansasssnsss O 32/ U neen
3. Heeft U tijdens de toevallen last van voor U uit staren?.......... G ja / O neen
4. Knippert U tijdena de toeval weleens met de ogenTiceesssvearvnvans U ja / U neen
5. Wordt U tijdens de toeval blalW?essssvscssssssonnsrrasssassunvasras O ja / O neen
6. Bijt U weleens ds tong kapot tijdens sen aanval?. vevrassesvess O ja / O neen
7- Laat U weleens de urine lopen tijdens de toeVal?ieseesnsrrsansnane O ja / U neen
B. Heeft U tijdens de toeval last van de volgende handelingen:
~ smakken, alikken en/of KauwenZ.eeesvsssssassvssnsesrerasrneassns U ja / U neen
- zoekende of tastende bLeWwegingenZesceereersvcansancansaerninansas 0 ja / U neen
— Plukken aan de KleTrenT:ssesnasasecsarssvnasnisanescnassrernassss O ja / G neen
— sen vreemd gevoel in de bovenbulk dat omhcog irekt naar de
keel en het NOofdZussserersssssarnrrnnnrnsssnsansnnsannsansnasss O ja / O nesn
9. Heeft U tijdens de toeval last van stijfkrampen?eesscsvesssarscaass O ja / U neen
10. Heeft U tijdens de toeval last van een kortdurende krampachtige
VErBEljvingTeseeeserranensarrtsaatacsnasrerttsnccenssanssnssnsnaans 0 ja / 0 neen
11. Heeft U tijdens een toeval last van schudkramPen?..svessessessacsss O ja / O neen
12. Reageert | tijdens een toeval helemaal niet op zanspreken?...ssvess O ja / O neen
13, Reageert U tijdens een toeval een beetje op aansprekenT....sssesae. O ja / O neen
14. Valt U ale een D10k ACHLeTOVETZuesicrucsrerarsasnsesrsnsnassnsasss O Ja/ U neen
15, Zakt U plotseling in elKAATT..scersesescassnsssvasnsssnsasressarss O ja / O neen
Indien U vraag 14 en 15 met ™ja" hebt beantwoord, wilt U dan vraag 15 a en b
beantwoorden. Indien U vraag 14 en 15 met "neen" hebt beantwoord, kunt U door—
gaan met vraag 16.
15a.Kunt U dan metesn weer OPBtaANTisicssusssvsnasnasnssssansssarsanss O ja / 0 neen
150.8lijft U dan heel even liggenZ.cscesvesrsasncnversssssasannannras+ 0 ja / U neen
16. Blijft U tijdens de toeval staanlestseereesssercenaanceanssnnsavens O ja / O neen
17. Heeft U tijdens da toeval last van Spiersohokken aan dén kant
van het 11iChaAm?....iiessessinasssresssrsnsnsnsrsstssssonansanssss O ja / O neen
18. Heeft U last vanh spierschokjes, meestal fusBan wakker worden
en ONtDijt?eececacrasansessannnsranssasarsnssrsaransassessannsases O ja/ O neen
19, Tuurt de toeval korter dan 30=-40 tellen?. 0 ja / O neen
20. Duurt de toeval sen paar minuten?.... 0 Ja / O neen
21. Duurt de tooval een Balf BUTZessesnsssrsvesasssasnrsarsnrensencass O ja/ O neen
22. Heeft U meerdere tosvallen per dagZ.sssesssessssscsnnessssvansesss O ja / O neen
23. Findigt de t0eval plotBelingTeeeeesssccearsrssnenseersessnssnnesres O ja / O neen
24. Bindigt de toeval langzaam?...essessessnasercessonsens vesens U jo / O neen
25. Bent Y na de ftceval nog esn paar mimuten in de wWarv..... vasess 0 Ja / O neen
26. 8laapt U meteen na de toeval?..... R setgeanens 0 ja/ O neen
27. Gaat U na de toeval meteen door waarmee U bezig was?. 0 ja / Q neen
2B. Heeft U na de toeval Noofdpijn?eesccsrsrscessssarassancarearsensas O Ja/ O neen
29. Heeft U na de toeval BPierpijnTeesssssesnssrssosssssrnsvsssnsansss O ja / O neen
30, Wanneer heeft U toevallen? {er zijn meerdere ja-antwoorden mogelijk)
— overdag, tijdens het wAKKer #iM7.esencesvsrsscrssrvorsossasncssnss O ja / O neen
~ tijdene het inSlapenP.irteasascdsssscairtitonsastrranannssssssenne U J2 / C neen
— tijdens de diePe S5laaDPeessaressssncsssnssransssnnsssanssrsssnnrs O J8 / ¢ neen
~ binnen 2 wur na het ohtwaken wit de diepe BlaBpP?isssecsaerisseres U Ja f O nesn
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ONDERZOEXK HUISARTS EN EPILEPSIE

OPLEIDING

I Wilt U aangeven welk snderwl]s, wefke opieidingen, avondeursussen en schrittelijke cursussen U heelt gevolgd?

[ BASISONDERWLIS

— Hoeveel jaar lager enderwijs heeft U gehad? Aanta! jaren:

VYOORTGEZET ONDERWIIS, zoals: (MULO: MAVO: HBS: HAVDO: GYMNASIUM: ATHENEUM: enz.

soor! oaderwip

Fanial
|5t8n

Reell U net
diploma pehaaid

et invulren

BEROEPSONDERWLS, zoals: Kweekschool; Zeevaarlschool; HTE; LTS; Huisheudschool; Analistenschool; enz.

3001 onGerWys

aanial
Jaren

Reer y el
tiploma benaatd

rsel myudlen

UNIYERSITAIR ONDERWLIS, 2z0als: economie; werktuigbouwkunde;

rechten; enz.

stugienznting

aantal
|asen

I3atst pehaain

aet invullan

Studeerl U thans neg? Zo ja, will U dit hieronder aangeven?

3cor| anderwis

noeveel jaren beat U
higrree neng

gt swulien
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i Hieronder treft U een aantal uitspraken aan, waar U op kunt reageren.
U kunt mlechts €én van de vier mogelijkheden aanstrepen.
| ¥et epecialist wordt steeds neuroloog of zenuwarts bedoeld.

t. Epilepsie moet zowel medisch als sociaal bekeken worden ....... U geheel juist
aen beetje Juist
een beetje onjuisy

geheel onjuist

oo oC

2. De specialist im beter dan de huisarts in staat om

de controles te dOBN sveinassiusasvsasroaronsssscaseasnsnsnsssnns geheel juist
een beet)e juist
een beetje onjuist

geheel onjuist

cococC

3. De huisarts weet meer van Uw persoonlijke levens—
omstandigheden dan de s8pecialist seevsrvrassnsssssnssoanerr-vs.- O geheel juist

U een beetje Juist

U een beetje onjuist

{0 geheel onjuist

4. Op de huisarts kan men Vertrouwen sesuicesssssssavvsscsnaarnerar U geheel juist

U een beetje juist

{0 een beet)e onjuist
o]

geheel onjuist

5. Het moet worden bevorderd dat huisartsen epilepsie—

pati¥nten gaan behandelen en begeleiden .4-ccviisiascnrnnnsnres geheel juist
een beetje Juist
een beetje onjuist

geheel onjuist

oC oo

&. Ik voel me bii de specialist meer op mijn gemak dan bjj

de hUiBATEE saucsessnsrrascaararnanbbnsassraensannsssasnsansnas geheel juist
een beetje juist
esn beetje onjuist

geheel onjuist

ocCCo

Hieronder is ruimte vrijgelaten voor Uw eigen opmerkingen:
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BUULAGE 12

2 afviay

== ERASMUS UNIVERSITEIT ROTTERDAM

FACULTEIT DER
GENEESKUNDE

onze referentie uw referentie rotterdam
doorkiesnr. 63

onderwerp
heachte revroLw/meneer,

vorig jsar, 1%8Z, was het jasar wvan de epilepsievestrijding. Fede
caardoor is er veel discussie ¢ver ce 20ra rond mensen et
epilepsie. Eer helangrijke vrsag oszarbij is of en hoe deze zorp
verbeterrd kar worcen. Evertuele verbeteringen moeten aftgestemd
zijr cp ve vehoefte ven de epilepsiepatienten zelf. Daaraom is
ket rodig hen te vraugen naar hun ervaringen en seningen. Dit
wordt gedeer cuor Giduel van gen onderzoek.

In gese Lrief, cie u van uw huisarts ontvahgen hebt, is een
vragerlijst irgesloten., hilt u die volledig invullen? De meeste
veager zijr gervoudic en snel te beantwoorden. Uw raam comt niet
op het formulier te staanm er alle antwoorcen die u geeft vallen
varzelfgprekend onder het medische bercepsgehedm.

< £ij de vrayer goed dourlezen vcoordat u de
vFager teantweccrot? Asn het eirc van de vragenlijst is ruimte
voor Uw oprerkingen. Als u de lijst hebt dingevuld, wilt u die
car yitertijik 30 seril 19£2 in de bijcesloten erveloppe &an mij
terug sturer? Eer postzegel is niegg nodig.

Wilt u de teelichnting

Indier u yeinteresseero bent in ce resultaten ven dit onderzoek
dar kurt u cp de vragenlijst uw reaam en adres roteren. U krijst
ce resultater Jan toezEstuure.

sls u bij rsder irzien Liever niet mee wilt werken zan het
onderzoes, wilt u dan toch de vraoenldijst san mij terug sturen?

Bij voorbazast hartelijk dark veor uw medewerking.

M.J. kutgers, neuraloog.

Mocht u inlichtingen wensen over oe vragenlijst, dam kunt u mij
teleforisch berefken jedere morgen tussen 10 en 12 uur op nummer
D1C-634858 .

gijlager: — vragenilijst
- antwoordenveloppe
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Druk: J.H. Pasmans Offsetdrukkerij b.v. *s-Gravenhage



	GENEESKUNDIGE EN MAATSCHAPPELIJKE ASPECTEN VAN DEZORG VOOR EPILEPSIEPATIENTEN IN NEDERLAND(MEDICAL AND SOCIAL ASPECTS OF THE CARE OFEPILEPTIC PATIENTS IN THE NETHERLANDS

