WAT ZEGT DE WETENSCHAP?
ASS & PSEUDO-EPILEPSIE

Het fenomeen ‘pseudo-epilepsie’ zal niet iedereen even bekend in de oren klinken. Dit in
tegenstelling tot epilepsie. Toch komt het af en toe voor bij mensen met ASS. Dat het niet vaak voor-
komt, zien we ook weerspiegeld in het wetenschappelijk onderzoek. De zoektocht in de databanken
met wetenschappelijke literatuur leverde weinig op, zeker wanneer de zoektocht beperkt werd tot
mensen met ASS. Wat is pseudo-epilepsie nu juist en waarom is het belangrijk om hier toch iets over

te weten?.
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Het eerste wat uit de literatuurzoektocht blijkt, is dat pseu-
do-epilepsie niet de juiste term is. Toch niet binnen weten-
schappelijk onderzoek. Het is beter te spreken van ‘Psy-
chogene Niet-Epileptische Aanvallen (PNEA)’. Het zijn
aanvallen of episodes die lijken op epilepsie, maar zonder
de abnormale hersenactiviteit die epilepsie kenmerkt. Het
is dus géén variant van epilepsie, al is het onderscheid op
basis van gedragsobservatie moeilijk te maken. Net zoals
bij epilepsie kan er sprake zijn van ongecontroleerde be-
wegingen of een aanval met verminderde gewaarwording
of absence. Tijdens een aanval reageert de persoon zelf
meestal niet en nadien is er geen herinnering aan de aan-
val. Een aanval kan enkele seconden tot uren duren.

PNEA staat niet als stoornis in de ICD-10/DSM-5, maar de
meeste patiénten met PNEA voldoen aan de kenmerken
van de dissociatieve of conversiestoornis (ICD-10) of
conversiestoornis (functioneel-neurologisch-symp-
toomstoornis; DSM-5).

Hoe kunnen we het onderscheid maken tussen PNEA
en epilepsie? Als eerste kan de abnormale hersenactivi-
teit die epilepsie kenmerkt (en afwezig is bij PNEA) via o.a.
een EEG-onderzoek in kaart gebracht worden. Als tweede
optie worden in de literatuur ook enkele gedragskenmer-
ken vernoemd die kunnen wijzen op PNEA. Zo zou het
typerend zijn voor PNEA dat de patiént tijdens de aanval
de ogen (hardnekkig) sluit en deze zeer moeilijk te openen
zijn.

Wat veroorzaakt PNEA? Welke processen exact aan de
basis liggen van PNEA is nog niet gekend. Waar men het
wel over eens is, is dat er sprake is van een psychogene
basis. Dit wil zeggen dat PNEA een psychische oorzaak

heeft. Het is een uiting of ontlading van (emotioneel) op-
gestapelde spanningen. Wat een specifieke aanval veroor-
zaakt, kan variéren. Het is mogelijk dat er één grote span-
ningsbron aan de basis ligt, maar doorgaans gaat het om
een opeenstapeling van meerdere spanningsbronnen. De
gebeurtenis net voor de aanval is dan de druppel die de
emmer doet overlopen.

Hoe vaak komt het voor? Door het tekort aan onderzoek
is er nog veel onzekerheid over de prevalentie van PNEA.
Deze wordt nu geschat op 2 tot 33 per 100,000 in de alge-
mene populatie. Wel zou PNEA voornamelijk voorkomen
tussen 15-30 jaar. Het hebben van epilepsie is ook een risi-
cofactor. Bij ongeveer 20% van de patiénten met epilepsie
zou er ook sprake zijn van psychogene niet-epileptische
aanvallen. Gezien PNEA een psychische oorzaak heeft, zijn
comorbide psychiatrische problemen (bv. trauma/PTSS,
angst, depressie) of moeilijkheden in het uiten van span-
ning/emoties eveneens een risicofactor.

PNEA en ASS

Een recent overzichtsartikel bevestigt dat er nauwelijks iets
geweten is over PNEA bij mensen met ASS. Of het vaker
voorkomt bij mensen met ASS, dat weten we eigenlijk niet.
Wat we wel weten, is dat enkele risicofactoren voor
PNEA vaker voorkomen bij ASS. 7o is er bij mensen
met ASS een hogere comorbiditeit met epilepsie dan in de
algemene populatie én zijn ze psychisch kwetsbaarder. Uit
één studie bleek dat van de 59 kinderen en jongeren met
vastgestelde PNEA, 10 ook ASS hadden (17%). Verder bleek
ook dat kinderen met ASS én PNEA ook vaker ADHD of een
tic stoornis hadden in vergelijking met kinderen met PNEA
zonder ASS. Dit alles doet vermoeden dat PNEA vaker
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voorkomt bij mensen met ASS, maar er zijn geen studies
die dit bevestigen.

Hoe kunnen we het samen voorkomen van ASS en
PNEA dan verklaren? Het zou bijvoorbeeld kunnen dat
de sociale en emotionele moeilijkheden die mensen met
ASS kenmerken, leiden tot spanningen, wat op zijn beurt
kan leiden tot PNEA. Verder is het ook mogelijk dat ver-
schillen op hersenniveau (bv. andere hersenstructuren)
bij ASS ook een risicofactor vormen voor PNEA. Er is (veel)
meer onderzoek nodig om inzicht te krijgen in het samen
voorkomen van PNEA en ASS.

Klinische implicaties

Bij PNEA spelen psychische factoren een belangrijke rol.
Psychologische ondersteuning of begeleiding is
dan ook noodzakelijk. Psycho-educatie over PNEA alsook
erkenning voor de impact van dergelijke aanvallen op
de persoon zelf en zijn omgeving, is een belangrijk start-
punt. Hierbij dient benadrukt te worden dat de persoon
de aanvallen niet met opzet veroorzaakt of doet alsof. De
aanvallen zijn onopzettelijk. Vervolgens kunnen mogelij-
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ke triggers of spanningsbronnen voorafgaand aan de
aanvallen in kaart gebracht worden (bv. via een dagboek).
Om het aantal aanvallen te doen afnemen, zijn interventies
die gericht zijn op spanningsreductie (bv. ontspannings-
of spanningsreducerende oefeningen) of emotieregula-
tie (inzicht in en omgaan met emoties) zinvol.

Specifiek voor mensen met ASS kunnen bovenstaande in-
terventies autismevriendelijk gemaakt worden. Dit kan
o.a. door de communicatie aan te passen en via het aan-
brengen van structuur, visualisaties, enz. Op dit moment is
er nog geen onderzoek naar specifieke interventies voor
PNEA bij mensen met ASS.

Wat met medicatie? PNEA is geen variant van epilepsie
en wordt niet gekenmerkt door abnormale hersenacti-
viteit. Bijgevolg heeft het toedienen van anti-epileptica
geen zin. Is geen enkele medicatie dan zinvol? Neen. Ge-
zien er bij PNEA sprake kan zijn van onderliggende psy-
chische moeilijkheden (bv. depressie, PTSS, angst), kan het
aangewezen zijn deze onderliggende psychische aandoe-
ningen wel medicamenteus te behandelen. Dit steeds in
samenspraak met een arts.

Er is weinig geweten over de Psychogene Niet-Epileptische Aanvallen (PNEA). Op basis van het (zeer)
beperkt onderzoek naar PNEA bij ASS lijkt het plausibel dat PNEA vaker voorkomt bij ASS. Het klinisch
beeld lijkt op dat van epilepsie, waardoor de aanvallen beangstigend en onrustwekkend kunnen zijn,
zowel voor de persoon zelf als voor de omgeving. In tegenstelling tot epilepsie, wordt PNEA veroorzaakt
door psychische factoren. Verdere behandeling moet zich dan ook op deze factoren richten, waardoor de
behandeling eerder psychologisch van aard zal zijn dan medisch. Een psychologische behandeling voor
een schijnbaar medische aandoening is niet altijd logisch voor de persoon met PNEA en zijn omgeving.
Een goede psycho-educatie en uitleg bij PNEA zal dan ook belangrijk zijn. Vanuit de idee dat de aanvallen
een ontlading zijn van spanning, is het belangrijk de persoon andere hulpmiddelen aan te reiken om met
spanning of emoties om te gaan. Zo kan spanning via een andere weg geuit worden dan via de aanvallen.
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