Annemiek van Maanen-Weber

‘Stap voor stap, hap voor hap’

Behandeling van eetproblemen bij kinderen
met een autismespectrumstoornis

‘Hoe kunnen we Tim leren meer verschillende voedingsproducten te
eten?’ Deze vraag werd gesteld door de ouders van Tim en vormde
de aanleiding voor deze gevalsbeschrijving. Daarin wordt eerst de
samenhang beschreven tussen autismespectrumstoornissen en eet-
problemen en daarna wordt een zelf ontwikkeld stappenplan gepre-
senteerd dat in de behandeling van Tim gebruikt werd.

Inleiding

Autismespectrumstoornis en eetproblemen

Een autismespectrumstoornis (Ass) is een pervasieve ontwikkelings-
stoornis die invloed heeft op alle levensgebieden van het kind en het
gezin (Verheij, Verhulst, & Ferdinand, 2007). De prevalentie van au-
tismespectrumstoornissen wordt op 60 tot 100 per 10.000 geschat
(Trimbos-instituut, 2010). De verwerking van de informatie die via de
zintuigen binnenkomt, verloopt bij mensen met Ass verstoord in de
hersenen (kJP, 2013). Sensorische onder- of overprikkeling komt bij
hen veelvuldig voor en is in de Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, (psm-5) (American Psychiatric Association [APA],
2013) opgenomen in het domein stereotiepe patronen van gedrag.
Een verstoorde sensorische informatieverwerking is van invloed op
de ontwikkeling van eetproblemen (k)p, 2013; Fondelli, 2012). Bij kin-
deren met Ass komen significant meer eetproblemen voor; 60-70%
van hen zijn moeilijke eters (Le Clercq, 2005). Er is een sterke voor-
keur voor of afkeer van bepaald voedsel, 54 % heeft typische eetge-
woonten en is selectief qua textuur en/of hoeveelheid (Benoit, 2009).
Eten is voor kinderen met Ass een ingewikkeld en langdurig leerpro-
ces, dat wordt beinvloed door persoonlijke, situationele, relationele
en culturele factoren (Fondelli, 2012).

In PsychinFo en Ovidmedline is met de trefwoorden ‘autism’, ‘eating
disorder’, ‘food refusal’, ‘food selectivity’, ‘children’ gezocht naar lite-
ratuur over de behandeling van eetproblemen bij kinderen met Ass.
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Er werd geen onderzoek gevonden naar de effectiviteit van de behan-
deling van eetproblemen bij Ass. Wel kwamen adviezen naar voren
om de behandeling vanwege de complexiteit binnen het multidis-
ciplinaire autismeteam te laten plaatsvinden (Volkert & Vaz, 2010;
Schreck, Williams, & Smith, 2004; kP, 2013; Fondelli, 2012; Le Cler-
cq, 2005).

Stappenplan

Voor de behandeling van eetproblemen bij Ass ontwikkelde de Ver-
pleegkundig Specialist in opleiding (vs i.0.) een stappenplan ‘Stap
voor stap, hap voor hap’. Daarbij werden een kinderarts, een voe-
dingsdeskundige en collega’s van het team autismespectrumstoor-
nissen geconsulteerd. Het stappenplan is ter goedkeuring besproken
in de expertisegroep autisme, een onderdeel van het kennis- en exper-
tisecentrum van Yulius'.

Het stappenplan omvat het diagnostisch proces, de behandeling en
de evaluatie. De centrale vragen zijn: draagt de behandeling volgens
het stappenplan ‘Stap voor stap, hap voor hap’ bij aan het verminde-
ren van de eetproblemen? Hebben Tim en zijn ouders meer inzicht
in de oorzaken en samenhangende factoren die een rol spelen bij het
ontstaan in stand houden van de eetproblemen? Lukt het Tim om te
leren eten?

Gevalsbeschrijving

Tim? is een twaalfjarige jongen met Ass. Hij woont in een compleet ge-
zin en heeft een achtjarig broertje. Tim zit in groep 7 van de basisschool.
De afgelopen jaren hebben Tim en zijn ouders veel geleerd over de
omgang met autisme. Tim wordt aangemeld vanwege een ernstig ver-
stoord eetpatroon. Er zijn al jaren eetproblemen. Hier is tot op heden
geen aandacht aan besteed, omdat problemen op andere domeinen op
de voorgrond stonden. Tim wil leren meer voedingsproducten te eten.
Hij merkt dat zijn beperkte eetpatroon hem belemmert in zijn sociale
contacten. Hij wordt door zijn selectieve eten ‘anders’ gevonden.

In 2008 werd bij Tim een pervasieve ontwikkelingsstoornis Niet Anders-
zins Omschreven (PpD-NOsS) gediagnosticeerd. Tim volgde een so-
ciale vaardigheidstraining, individuele creatieve therapie en kreeg in-
dividuele begeleiding. Zijn ouders volgden de oudercursus en kregen
ouderbegeleiding. In 2010 kreeg Tim auditieve hallucinaties die wer-
den veroorzaakt door overvraging. Tim kreeg Risperdal voorgeschre-

"Het kennis- en expertisecentrum werkt samen met de Yulius Academie en het Eras-
mus Mc-Sophia en richt zich op wetenschappelijk onderzoek en innovatieve projecten.
>Tim is een gefingeerde naam. Tim en zijn ouders hebben toestemming gegeven
voor het gebruik van de gegevens voor deze gevalsbeschrijving.



ven. Na twee maanden werd de Risperdal gestaakt, omdat de rust in
zijn hoofd hem juist angstig maakte. Tim had een disharmonisch in-
telligentieprofiel (Tic 109, vIQ 129, PIQ 85). Door de discrepantie ont-
stond een verhoogde kans op zowel internaliserend (angst- en stem-
mingsklachten) als externaliserend (oppositioneel) probleemgedrag
(Vos, 2009).

Diagnostiek

Tim is sinds 2008 volgens de psm-1v (American Psychiatric Associ-
ation, 2007) gediagnosticeerd met PDD-NOs. De eetproblemen van
Tim voldeden niet aan de criteria van eetstoornissen van de psm-1v.
Het Great Ormond Street Hospital (Gos) heeft vier criteria ontwik-
keld voor het classificeren van eetproblemen bij kinderen en ado-
lescenten (Nicholls, Chater, & Lask, 2000). Daarvan zijn de criteria
‘selectief eten’ en ‘voedselweigering door emotioneel bepaalde pro-
blemen’ passend voor de eetproblemen van Tim (Kenniscentrum
Kinder- en Jeugdpsychiatrie [k)P], 2011).

Ten behoeve van de verpleegkundige diagnostiek werd het welzijn
en functioneren van Tim geclassificeerd volgens de i1cF (Nederlands
wHo-Fic Collaborating Centre, 2007). Tim had volgens deze classifi-
catie een sterke beperking in de opname van voedsel, een ernstig ver-
stoorde sensorische informatieverwerking en een matige beperking
in het aangaan van sociale relaties. Bevorderende factoren voor de
behandeling waren de motivatie van Tim om te leren eten en de on-
dersteuning van zijn ouders.

Volgens de NANDA International (2009) was er verpleegkundig di-
agnostisch sprake van een voedingstekort, een inadequate sociale
interactie en een verstoorde sensorische waarneming. Aan de hand
van de Nursing Outcome Classification (Noc) (Moorhead, Johnson,
Maas, & Swanson, 2008) werden de volgende doelen geformuleerd:
het leren eten van nieuwe voedingsproducten, het versterken van de
sensorische verwerkingsvaardigheden en het onderhouden van so-
ciale relaties. Volgens de Nursing Intervention Classification (Nic)
(Bulechek, Butcher, & McCloskey Dochterman, 2010) bestaan de
interventies bij voedingstekort uit: gezamenlijk doelen stellen, een
eetdagboekje bijhouden en voorlichting geven. Bij een verstoorde
sensorische waarneming zijn de interventies: het reguleren van de
omgeving en oefentherapie. Deze interventies zijn in het stappenplan
‘Stap voor stap, hap voor hap’ opgenomen. Voor de inadequate soci-
ale interactie werd een sociale vaardigheidstraining geadviseerd.

Vragenlijst

Om inzicht te krijgen in de oorzaken van de eetproblemen van Tim werd
een zelfgeconstrueerde vragenlijst afgenomen. De vragenlijst is ge-
baseerd op het boek ‘Moeilijke eters’ (Ernsperger & Stegen, 2010), de
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richtlijn ‘Signaleren van somatische oorzaken van afwijkend voedings-
gedrag bij kinderen’ (Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde
[NVK], 2012) en de Jeugdgezondheids-richtlijn Voeding en Eetgedrag (o-
23 jaar) (Nederlands Centrum Jeugdgezondheidszorg [Nc)], 2011).

In de vragenlijst zijn verschillende criteria opgenomen: het uitslui-
ten van somatische oorzaken (NvK, 2011), de anamnestische alarm-
symptomen (Kinderman & Kneepkens, 2010) en een voedingsanam-
nese (NCJ, 2011).

Er werden geen somatische bijzonderheden gevonden die van in-
vloed konden zijn op de eetproblemen van Tim. De tandarts en logo-
pedist vonden geen belemmeringen in zijn kauwfuncties en mond-
motoriek.

Om inzicht te krijgen in de sensorische prikkelverwerking werd de
checklist ‘zintuiglijk profiel’ afgenomen (Bogdashina, 2004). Op alle
sensorische gebieden (visueel, auditief, tactiel, reuk, smaak, proprio-
ceptie en vestibulair) werden verstoringen waargenomen.

Uit de voedingsanamnese bleek dat Tim als baby onverzadigbaar
was. Tijdens de overgang naar vast voedsel werd hij kieskeurig. Hij
at geen voeding uit potjes. Vanaf peuterleeftijd at Tim selectief. De
maaltijden werden een strijd. Zijn voedingspatroon bestaat al jaren
voornamelijk uit: witte broodjes, kaasstengels, sommige koekjes,
chips, slagroomvla en frites van McDonald’s. Hij drinkt alleen drink-
yoghurt en sinas, thuis uit een tuitbeker en op school uit een beker.
Als zijn moeder een voedingsproduct van een ander merk koopt,
proeft Tim dit direct en weigert dit te eten.

Besluit

Het multidisciplinaire team besloot op basis van de diagnostische
gegevens dat de behandeling volgens het stappenplan ‘Stap voor Stap,
hap voor hap’ gestart kon worden. Tim was gemotiveerd om te leren
eten en zijn ouders wilden hem daarin steunen. Er leek voldoende
draagkracht bij Tim en zijn ouders om de behandeling te volgen. Tim
en zijn ouders werden geinformeerd dat de vs i.0. geen expert was in
de behandeling van eetproblemen bij Ass, maar een medeontdekker.
Verteld werd dat de behandeling een pilot was en dat de behandeler-
varingen en resultaten meegenomen zouden worden in de evaluatie
van het stappenplan. Tim en zijn ouders wilden graag meewerken.
‘Eindelijk iemand die naar ons luistert en meedenkt’.

Behandeling
Vanuit verschillende invalshoeken, zoals gedrags- en omgevingsfac-

toren, sensorische prikkels en sociale verwachtingen, werden samen
met Tim en zijn ouders hypotheses bedacht voor oorzaken van zijn



eetproblemen. De behandeldoelen werden besproken en in het be-
handelplan vastgelegd. Tim hield een eetdagboekje bij. Tim en zijn
ouders kregen psycho-educatie over factoren die van invloed konden
zijn op de eetproblemen. Hulpmiddelen uit de toolbox van het stap-
penplan werden ingezet: pictogrammen, beloningskaarten, een com-
partimentenbord en een Time Timer (een kleurenklok om de tijd te
visualiseren).

Belangrijke afspraken waren: nooit dwang toepassen en de sfeer rond
de maaltijden ontspannen houden. Tim ging meehelpen met bood-
schappen doen, de tafel dekken en afruimen. Er werden tijdsafspra-
ken gemaakt over de duur van de maaltijden. Meehelpen in de keu-
ken bleek lastig vanwege Tim's sterk ontwikkelde geur. Hij liep steeds
kokhalzend de keuken uit.

Voor de dagelijkse proefsessies werd het ‘Hap voor hap, leren eten
oefenplan’ ingezet (Fondelli, 2012; Ernsperger & Stegen, 2010; Van
Eijkelenborg, Thomas-Holtus, & Nouws, 2008). Dit oefenplan gaf
Tim de gelegenheid om geleidelijk te wennen aan nieuwe voedings-
producten. De stapjes in het oefenplan waren: gewennen, proeven,
kauwen en hapjes eten. De proefsessies vonden plaats buiten de
maaltijden, dit om de sfeer tijdens de maaltijden zo ontspannen mo-
gelijk te laten zijn. ledere middag na schooltijd werd er geoefend.

Tim wilde pannenkoeken leren eten en daarom startten de proefses-
sies met een flintertje pannenkoek. De eerste stap was het verdragen
van het stukje pannenkoek op zijn bord zonder te kokhalzen. Daarna
ging Tim oefenen in het vastpakken van het stukje pannenkoek, ge-
volgd door het stukje pannenkoek tegen zijn lippen aanhouden. Toen
dat lukte ging hij een stapje verder door een flintertje pannenkoek in
zijn mond te stoppen. In eerste instantie spuugde hij dit direct weer
uit. Na een poosje kauwde hij erop waarna hij het uitspuugde. De vol-
gende stap was het stukje pannenkoek doorslikken. Voor iedere stap
namen Tim en zijn ouders zolang als nodig was. Sommige stappen
duurden weken. De proefsessies vergden dan ook veel doorzettings-
vermogen van Tim en zijn ouders. De vs i.o. ondersteunde en moti-
veerde Tim en zijn ouders om de proefsessies vol te blijven houden.
Na elf weken verraste Tim iedereen door van de ene op de andere dag
pannenkoeken lekker te vinden. Hij at een hele pannenkoek op. Tim
wilde vanaf die dag iedere dag pannenkoeken eten. Een tegenvaller
was dat hij in die periode stopte met het eten van broodjes. De proef-
sessies werden twee weken gestopt om Tim rust te geven. Bij de her-
start werd de afspraak gemaakt om de voedingsproducten tijdens de
proefsessies meer af te wisselen. Gehoopt werd dat Tim op die ma-
nier geen voedingsproducten ging weigeren die hij voorheen wel at.
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Evaluatie

Na drie maanden werd de behandeling met Tim en zijn ouders ge-
evalueerd. Het volhouden van de proefsessies had veel doorzettings-
vermogen gevergd. Een enkele keer wilde Tim niet oefenen; zijn ou-
ders maakten daar geen probleem van. Regelmatig werd getwijfeld of
de behandeling effectief zou zijn. Groot was de verbazing toen Tim
van de ene op de andere dag pannenkoeken lekker vond en deze ook
ging eten. Eten kon je leren! Tim was blij dat hij pannenkoeken lustte.
Hij begreep dat hij ook andere voedingsproducten op deze manier
kon leren eten. Eten niet lusten was niet belangrijk, je moest ‘eten le-
ren lusten’. Teleurstellend was het dat Tim stopte met het eten van
broodjes.

Tim en zijn ouders realiseerden zich dat er nog een lange weg te gaan
was. Ze waren tevreden over de behandeling, ze hadden meer in-
zicht gekregen in de oorzaken die van invloed zijn bij het ontstaan en
voortduren van de eetproblemen. Ze voelden zich gehoord, serieus
genomen en gesteund door de vs i.o.

Discussie

Hoewel de VS i.o. zich bewust was van de hardnekkigheid van eetpro-
blemen bij ASS, bleek de behandeling toch complexer dan verwacht.
In de diagnostische fase moest de vs i.o. somatische oorzaken, die
konden samenhangen met de eetproblemen, uitsluiten, want bij so-
matische oorzaken wordt verwezen naar de kinderarts (Nvk, 2017,
)Gz, 2011). De vs i.0. heeft voor het herkennen van somatische symp-
tomen verdieping gezocht in diverse literatuur en een kinderarts ge-
consulteerd. De zelfgeconstrueerde vragenlijst is daarna aangevuld
met een lengte- en gewichtcurve voor het vaststellen van een even-
tuele groeiachterstand. Bij een groeiachterstand moet een kinderarts
worden geconsulteerd (NVK, 2012).

Een goede samenwerking met Tim en zijn ouders was van cruciaal
belang voor het slagen van de behandeling (kjp, 2011). De vs i.o. luis-
terde naar de ervaringen, wensen en inzichten van Tim en zijn ou-
ders. Deze samenwerking leidde tot het opstellen van haalbare doe-
len. Onmisbaar waren de draagkracht en motivatie van Tim en zijn
ouders. De behandeling was langdurig en vergde veel doorzettings-
vermogen. De vs i.o. stimuleerde, motiveerde en complimenteerde
Tim en zijn ouders met het volhouden van de behandeling. Er mocht
geen dwang gebruikt worden als Tim niet wilde oefenen. De proefses-
sies moesten ontspannen verlopen. Leren eten vraagt om rust en vei-
ligheid (Fondelli, 2012). Na het succes van het pannenkoeken leren
eten, was het een tegenvaller dat Tim stopte met het eten van brood-



jes. De vs i.0. had zich onvoldoende gerealiseerd dat het einde van
het schooljaar een stressvolle periode was voor Tim.

De waarschuwing voor het ontstaan van nieuwe problemen door over-
vraging bleek terecht (Le Clercg, 2005). De vs i.o. had te weinig aan-
dacht gehad voor omstandigheden in de thuissituatie, stress of andere
levensgebeurtenissen waardoor bij Tim overvraging kon ontstaan.
Voor het versterken van de sensorische verwerkingsvaardigheden van
Tim had de vs i.o. meer behandelmogelijkheden willen hebben.

De vs i.0. hoopt dat door de opname van sensorische onder- en over-
prikkeling in de criteria van Ass in de bsm-5 hier meer onderzoek naar
gedaan zal worden.

Conclusie

Deze gevalsbeschrijving laat zien hoe complex en langdurig de be-
handeling van eetproblemen bij Ass kan zijn. Door de behandeling
volgens het stappenplan ‘Stap voor stap, hap voor hap’ kregen Tim
en zijn ouders meer inzicht in de oorzaken en samenhangende fac-
toren, die een rol spelen bij het ontstaan of in stand houden van eet-
problemen. Door de proefsessies volgens het ‘Hap voor hap, leren
eten oefenplan’ werd ontdekt dat Tim kon leren eten. Niet lusten was
niet belangrijk. Tim moest leren lusten. De vs i.0. moest aandacht
schenken aan invloeden die belemmerend voor Tim kunnen zijn bij
de behandeling. De behandelervaringen en resultaten worden mee-
genomen in de verdere ontwikkeling van het stappenplan ‘Stap voor
stap, hap voor hap’.

Concluderend kan gesteld worden dat er behoefte is aan een behan-
deling voor eetproblemen bij kinderen met ass. Veel kinderen met
eetproblemen willen leren meer voedingsproducten te eten. Ouders
willen gesteund worden, de eetproblemen hebben een grote impact:
ze ervaren dat ze als opvoeders falen (kjp, 2011). Bij professionals
ontbreekt het vaak aan kennis om de eetproblemen te behandelen.

Aanbeveling

Na de pilotfase wordt het stappenplan geévalueerd, met als doel het
te implementeren binnen het behandelaanbod van de divisie autis-
mespectrumstoornissen van Yulius. De Yulius Academie is gevraagd
om een onderzoek te starten naar de effectiviteit van de behandeling.

De vs kan als behandelverantwoordelijke, coach en innovator/onder-
zoeker een belangrijke rol spelen binnen het expertisegebied van eet-
problemen bij Ass. De kwaliteit van zorg zal hierdoor geoptimaliseerd
worden.
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Samenvatting

Eetproblemen komen bij 6o tot 70%
van de kinderen met een autismespec-
trumstoornis voor. De indicatie voor de
behandeling van eetproblemen is com-
plex, omdat er verschillende oorzaken
aan ten grondslag kunnen liggen. Het
door de auteur zelf ontwikkelde stap-
penplan ‘Stap voor stap, hap voor hap’ is
ingezet voor de behandeling van selec-
tieve eetprobleem bij een jongen met een
autismespectrumstoornis. De behande-
ling vergde veel doorzettingsvermogen,
maar de resultaten zijn bevredigend. De
eetproblemen zijn verminderd en er is
meer inzicht verkregen in de samen-
hangende factoren die een rol spelen bij
het ontstaan of in stand houden van de
eetproblemen.

Trefvoorden Gevalsbeschrijving, autisme,
eetproblemen, voedselselectiviteit.



