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Vereniging voor Ouders van Kinderen met Chronische Voedselweigering en Sondevoeding

Jaargang 10 / Mei 2008

• ‘Eigen verhalen’:
Alysha, Stefan en Christien

• Contactdagen Nee-eten!

• Symposium 2007
Het jonge kind met een eetstoornis...

Preventie van voedselweigering

Ledendag
Op 31 MEI 2008 in
‘t Papegaaienpark

te Veldhoven





InhoudInhoud
• NIEUWS VAN HET BESTUUR

• DE BENODIGDE ASSERTIEVE HOUDING VAN EEN

OUDER MET EEN KIND DAT VOEDSEL WEIGERT

• COLUMN: ALYSHA, VROLIJK & KRACHTIG 

• DE LEDENVERGADERING

• ENTHOUSIASTE VRIJWILLIGERS 

• EIGEN VERHAAL: STEFAN, HOE HET BEGON

• SYMPOSIUM: HET JONGE KIND MET EEN EETSTOORNIS

Preventie van voedselweigering

• UITSTAPJE VERENIGING OP 31 MEI 2008

Ledendag in het Papegaaienpark te Veldhoven.

• CONTACTDAG APRIL 2008

Ambulante behandeling van ernstige voedselproblemen

• EETTHERAPIEPLAATSEN IN NEDERLAND

Wilhelmina Kinder Ziekenhuis (WKZ)

• CHRISTIEN: MIJN LEVENSVERHAAL

Van lieverlede leerde ik eten en drinken

De Vereniging voor Ouders van Kinderen met

Chronische Voedselweigering en Sondevoeding

(VOKCVS) is op 31 juli 1997 opgericht. Sinds

mei 2001 werkt de vereniging aan de invoe-

ring van een nieuwe naam, nl. Nee-eten! In

de overgangsfase, die momenteel is afgesloten,

werden beide namen naast elkaar gevoerd.

Het nieuwsblad wordt minimaal twee maal

per jaar toegestuurd aan leden van de vereni-

ging. U kunt lid worden door € 25,- per jaar

over te maken op gironummer 7072375 t.n.v.

VOKCVS te Den Haag o.v.v. nieuw lid. Het is

ook mogelijk om donateur te worden. Daar-

toe maakt u minimaal € 15,- per jaar over op

bovenvermeld gironummer. Dan ontvangt u

ook altijd ons nieuwsblad.

Het bestuur en de medewerkers  zijn niet

aansprakelijk voor eventuele (druk)fouten en

eventuele schadelijke gevolgen die kunnen

voortvloeien uit gebruik van de gegevens die

in deze uitgave zijn opgenomen. Overname

van tekst uit dit nieuwsblad is alleen toe-

gestaan na overleg met de voorzitter en met

bronvermelding.

Heeft u ideeën, reacties, eigen

verhalen, gedichten, vragen of

opmerkingen, stuur deze dan naar:

Redactie Nieuwsblad VOKCVS / Nee-eten!

T.a.v. Agnes Ton

Postbus 84144

2508 AC Den Haag

Het bestuur van de VOKCVS / Nee-eten!

wordt gevormd door:

Agnes Ton (voorzitter),

Herman van de Pavert (penningmeester),

Ben Jacobs v.d. Hof (algemeen bestuurslid),

Marianne van Leeuwen (algemeen bestuurslid).

Astrid Malais (algemeen bestuurslid),

Daarnaast wordt de vereniging

gesteund door een aantal

actieve leden en (para)medici.

Realisatie:

Art-Pro6 Reclamestudio, www.artpro6.nl
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Rectificatie vorig nieuwsblad.

In het vorige nieuwsblad jaargang 9 / juli 2007 stond bij het eigen verhaal

“Borsteltherapie De oplossing voor Jesse” een onjuist telefoonnummer

vermeld van logopediste José van Dongen.

Het juiste telefoonnummer behoort te zijn: 0184-613782
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Nieuws van het bestuur

Beste leden, donateurs en andere belangstellenden,

We zijn blij dat we weer een nieuwsblad kunnen uitbrengen.

Het eerste nummer na onze jubileumuitgave.

We kunnen terugkijken op een goed jubileumjaar.

aan gedaan kan worden. En niet alleen op

het moment van al bestaande voedselwei-

gering, maar juist in het verminderen en/of

voorkomen van voedselweigering.

Jammer vinden we het dat we vorig jaar

geen tweede nieuwsblad hebben kunnen

uitgeven. Er zijn op dit moment te weinig

vrijwilligers actief om alle plannen die er

zijn goed te kunnen uitvoeren. Vandaar dat

we in dit nieuwsblad een oproep doen aan

u om een actief lid te worden. Het bestuur

stelt het zeer op prijs als u hierop reageert!

In 2008 worden er wederom 2 contactdagen

georganiseerd. De eerste heeft 5 april jl.

plaatsgevonden en de tweede staat gepland

op 1 november 2008. Verder zullen we zoals

reeds vermeld op zaterdag 31 mei een gezel-

lige familiedag organiseren. Reserveer alvast

deze datum; wij zullen u zo spoedig moge-

lijk een uitnodiging sturen maar u kunt

zich ook alvast aanmelden op onze site!

Voor wat betreft dit nieuwsblad; in deze uit-

gave kunnen we weer 2 ervaringsverhalen

lezen, één van een ex nee-eter en  één aan-

grijpend ervaringsverhaal wat helaas nu

nog speelt. Tevens vertelt een nieuwe vrij-

williger wie ze is en waarom ze haar hulp

aanbiedt. We hopen dat u met veel plezier

het nieuwsblad zult lezen en hopelijk tot

ziens in het Papegaaienpark!

Het bestuur Nee-eten!

Contact- en lustrumdag 2007

We hebben in maart 2007 een geslaagde

contactdag gehad waarbij we veel te horen

hebben gekregen over het ontstaan, het her-

kennen en de behandeling van eetproble-

men bij jonge kinderen. 

De leden lustrumdag in het Archeon was

een groot succes. De leden waren erg

enthousiast om met lotgenoten een gezelli-

ge dag door te brengen en de wens was om

zo’n dag vaker te organiseren. 

We voegen de daad bij het woord en kun-

nen u derhalve mededelen dat we 31 mei

a.s. met zijn allen naar het Papegaaienpark

te Veldhoven zullen gaan. U komt toch ook?

Symposium 2007

Het symposium, met als thema: “Het jonge

kind met een eetstoornis……….. preventie

van voedselweigering” werd zeer goed

bezocht. De dag was bedoeld voor profes-

sionals, maar er waren ook een aantal leden

van onze vereniging. Het bestuur heeft die

dag ervaren dat bij professionals steeds

beter doordringt dat hoewel eetproblemen

zeer ernstig kunnen zijn, er vaak toch iets

Nieuws van
het bestuur

Veel leesplezier!
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Als ouder overkomt je soms veel. Opvoeden kun je al niet uit een boekje doen; er komen zoveel omstandigheden

bij kijken…. en dan krijg je een kind met voedselweigering. Een heel nieuw terrein komt bloot te liggen. Een onbe-

kend terrein, waar vaak heel andere capaciteiten en vaardigheden van de ouder wordt gevraagd. Veelal zijn er

medische problemen en wordt de ouder gesprekspartner, naast belangenbehartiger van het kind. Om een goede

gesprekspartner te zijn is het belangrijk om de eigen opstelling eens onder ogen te zien. De eigen attitude bepaalt

vaak mede hoe het contact verloopt en hoe goed de ouder in staat is om voor de belangen op te komen!

Daarnaast komt er meer ruimte om de handelswijze van anderen te

onderzoeken en daar vrij tegenover te staan.

Assertiviteit vraagt inspanning

Assertiviteit vraagt inspanning en dat is er

vaak niet, juist in situaties met zorgen en

stress rondom gezondheid en gekwetste

verwachtingen. Om toch eens stil te staan

bij de achtergrond van assertiviteit wordt

onderstaand een passend boek besproken.

Misschien voor sommigen al bekende lite-

ratuur, maar het boek ‘De zeven eigen-

schappen van effectief leiderschap’ door de

auteur Stephen R. Covey. Het boek sprak

aan door de inhoudelijkheid om jezelf te

leiden en te sturen. Covey geeft het volgen-

de aan:

Het basisprincipe om effectief jezelf te lei-

den en macht te hebben over jezelf is om

van afhankelijkheid te komen tot onafhan-

kelijkheid. Om vervolgens door te groeien

naar wederzijdse afhankelijkheid.

Om de stap te zetten van afhankelijkheid

(machteloosheid) naar onafhankelijkheid

is het belangrijk ‘overwinningen op jezelf’

te doen. Dit houdt in dat een proactieve

houding de basis is: de verantwoording

nemen voor het eigen leven; het niet laten

afhangen van de omstandigheden, maar

van de zelfstandig genomen besluiten. Het

vermogen om een impuls ondergeschikt te

maken aan een waarde is het kenmerk van

iemand die proactief in het leven staat. 

Daarnaast is het belangrijk te ‘beginnen

met het einde voor ogen’. Wat is het doel,

wat wordt nagestreefd. Waar wil je uitein-

delijk op uit komen. Begin met dit doel en

streef daarnaar door middel van allerlei tus-

senstappen. Dit principe is gebaseerd op

het feit dat alles tweemaal geschapen

wordt: een droom, een wens of idee wordt

eerst ‘gedroomd’en in gedachte vorm gege-

ven.Daarna wordt het fysiek of via materia-

len vorm gegeven.

Als laatste element wordt genoemd: het stel-

len van prioriteiten. Wat er het minst toe

doet, mag nooit ten koste gaan van wat er

het meest toe doet. Het is belangrijk bezig

te zijn met zaken die er toe doen.  Dus

belangrijke zaken, of ze nu dringend zijn of

niet! Op bovengenoemde wijze wordt een

onafhankelijkheid als mens bereikt.

De benodigde

assertieve houding
van een ouder met een kind

dat voedsel weigert



COLUMN

Nu, na 6 jaar is Alysha uitgegroeid tot een vrolijke, fijne dochter. Een dochter

waar we erg trots op zijn, een echte doorzetter. Ongelooflijk wat een kracht dat

ze heeft!

Nee, makkelijk is haar leven niet. meteen na de geboorte ging het mis. Ze kreeg

ademhalingsproblemen en werd 3 keer gereanimeerd. Wat een schrik, dit ver-

wacht je toch niet! Alysha werd meteen aan verschillende toeters en bellen

gelegd en ze werd van ons weggenomen. Maar, vechter als ze toen al was, is ze

hier doorheen gekomen. Voor ons begon toen de tijd van onzekerheden, hoe

zou de gezondheid van onze dochter verlopen en bleef ze eigenlijk wel leven?

We ontdekten dat er veel gezondheidsproblemen waren en veel langdurige

ziekenhuisopnames volgden... zwaar en moeilijk was dit. Maar we hielden het

doel altijd  voor ogen, een veilige en zo stabiel mogelijke thuissituatie.

Langzaam is dit er van gekomen. Nu, 6 jaar later is Alysha steeds minder in het

ziekenhuis en is de basis thuis! Ze gaat zelfs 4 dagen in de week naar school. 

Wel is Alysha meervoudig gehandicapt en haar gezondheid is niet optimaal.

Het grootste probleem is het eten. Daarom heeft ze jarenlang sondevoeding

gehad, maar dit kon haar lichaam niet meer verdragen vanwege een ernstig

dumping syndroom.

Omdat Alysha ondervoed was, is besloten tot een opname bij de Winckel-

steegh, in de hoop dat Alysha daar wat zou kunnen leren eten via haar mond.

En dit lukte, wat waren we blij. Na een klein jaar bij de Winckelsteegh in the-

rapie te zijn geweest kon Alysha gepureerd en kleine beetjes eten. De sonde

werd verwijderd en we gaven een groot feest! Nu zou alles beter gaan dachten

we. Maar helaas... het slikken ging niet goed. En daardoor bleef het eten en

drinken moeilijk gaan en ze verslikte zich regelmatig. Dus vele onderzoeken

volgden weer en nu weten we dat het eten en drinken niet altijd veilig gaat.

Eigenlijk is sondevoeding in deze situatie dan weer een goede optie, maar van-

wege de dumping kan dit dus niet. En dus is het nu aan ons om voorzichtig

eten te geven en het drinken te verdikken. En zo min mogelijk negatieve prik-

kels proberen te geven. Maar je zult begrijpen dat dit moeilijk is omdat ze het

eten niet altijd goed verdraagd en zich regelmatig verslikt. Het eten zal haar

leven lang moeizaam blijven gaan en problemen blijven geven.

Gelukkig hebben we goede begeleiding vanuit de logopedie en artsen in het

ziekenhuis en logopedie vanuit school, wat wel enorm helpt.

Maar toch, het blijft zwaar. Daarom hebben we al een paar jaar contact met

Nee-eten. Met al onze vragen kunnen we daar terecht. En ook geeft de vereni-

ging je het gevoel dat je er niet alleen voor staat, dat doet goed.

Toen ik het oproepje las van Agnes Ton om actief te worden in de vereniging

twijfelde ik geen moment en heb me hier voor opgegeven. Ik ga nu de taak van

Marianne van Leeuwen over nemen, het organiseren van contactdagen. Zo

krijgt zij weer tijd om andere activiteiten binnen de vereniging te doen. En er

is zo veel te doen binnen de vereniging. Mischien kunt u ook helpen en actief

lid worden, uw hulp kunnen we hard gebruiken! Het hoeft niet veel tijd te

kosten en u helpt de vereniging er enorm mee! 

Ik hoop op een fijne tijd als actief lid bij nee-eten!

Graag wil ik me even voorstellen, mijn naam

is Marina Huijberts, ik ben moeder van een

heerlijke dochter en ik ben getrouwd met

Wilbert Huijberts, de vader van onze dochter.

Haar naam is Alysha en ze is 6 jaar.

Vrolijk en krachtig... De wederzijdse afhankelijkheid

houdt in dat de machteloosheid

nog verder wordt beperkt door

het benutten van mogelijkhe-

den die anderen, in een onder-

linge relatie, kunnen aanbieden.

Effectieve mensen houden niet

van moeilijkheden, maar van mogelijkhe-

den. Ze scheppen kansen voor zichzelf en

beperken problemen tot een minimum. Ze

denken preventief en houden de balans tus-

sen het proces (wat het jezelf en medemen-

sen doet) en het resultaat.

Om de stap te zetten naar effectiviteit in de

sociale omgang is het belangrijk om ‘over-

winningen op de omgeving’ te doen. Zo

bereik je een wederzijdse afhankelijkheid,

die meer kan bieden dan onafhankelijk-

heid. Een allereerste stap is: denk in termen

van winnen/winnen. Zoek in situaties die

mogelijkheden waar beide profijt van heb-

ben. Dat vraagt moed (inbrengen eigen

standpunt) én consideratie (luisteren naar

het standpunt van de ander en daar reke-

ning mee houden).

Probeer in dit geheel eerst te begrijpen…

dan begrepen te worden. Zolang reacties

logisch zijn, kan op een effectieve manier

vragen worden gesteld. Wanneer de reactie

emotioneel wordt, is het belangrijk terug te

gaan naar begripvol luisteren. Probeer te

communiceren op een wijze waarbij je je

hoofd, je hart en je uitdrukkingsvaardighe-

den openstelt voor nieuwe mogelijkheden.

Dit vraagt om openheid en vertrouwen. Op

deze wijze samenwerken, waarbij naast het

verstand rekening wordt gehouden met het

gevoel, opent ongekende mogelijkheden.

Nu klinkt dat bovenstaande goed, maar hoe

pas je dat als gestresste ouder nu in de prak-

tijk toe? Als er rustmomenten zijn, benut

die om terug te gaan naar ‘overkomen’ situ-

aties, om al is het later, toch een adequate

reactie te ontwikkelen. Een andere moge-

lijkheid is het goed voorbereiden van

gesprekken, niet alleen op resultaat, maar

juist ook op sociale verhoudingen, zodat de

samenwerking ten dienste staat van jouw

kind met voedselweigering!
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Alysha in Villa Pardoes
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De afgelopen contactdag is de algeme-

ne ledenvergadering gehouden. Enkele

onderwerpen die daarin zijn besproken:

1. Het bestuur gaat verder in een ongewij-

zigde samenstelling. Wel hebben de drie

verkiesbare bestuursleden aangegeven dit

voor een jaar te doen. Zo blijven Agnes Ton

als voorzitter aan; Herman van de Pavert als

penningmeester en Marianne van Leeuwen

als algemeen bestuurslid.

2. Samenwerking met de patiëntenvereni-

gingen VOKS en VPPT. Het streven is om dit

jaar helderheid te verkrijgen over de gewen-

ste vorm van samenwerken. De verwachting

is dat er veel overeenkomstige behoeften

zijn en dat het een meerwaarde heeft om de

samenwerking te ontwikkelen tot een stevi-

ge en sterke relatie.

3. De behoefte aan meer actieve leden,

ook al is het maar een beperkte inzet;

alle beetjes helpen.

De Vereniging Nee-eten! is zolang zij

bestaat (en dat is inmiddels meer dan 10

jaar) het werk van een kleine en wisselende

groep enthousiaste vrijwilligers. Deze groep

kent perioden van groei en van krimp. We

zijn nu in een fase beland waarin we ver-

sterking zeer goed kunnen gebruiken. We

hebben namelijk allerlei goede ideeën en

een voldoende solide financiële basis, maar

het ontbreekt ons aan de mensen om die

plannen uit te voeren.

De vereniging Nee-eten! zet zich in voor u en

uw kind. We vragen u dringend om eens bij

uzelf na te gaan of u een kleine of wat grote-

re bijdrage zou willen leveren. Iedere hulp

wordt zeer op prijs gesteld. Er is een heel

scala aan uiteenlopende activiteiten waar-

voor u belangstelling zou kunnen hebben. 

Bijvoorbeeld: 

• contacten leggen met professionals, 

• telefoneren, 

• op het internet kijken, 

• ledenlijsten bijhouden, 

• voorzitter,

• redactielid voor het nieuwsblad, 

• secretaris,  

• tekst verwerken, 

• tekst doorlezen (controleren op fouten), 

• notuleren tijdens een vergadering of

contactdag, 

• ideeën aandragen, 

• telefonisch beschikbaar zijn voor

lotgenoten, 

• e-mail beantwoorden, 

• betalingen controleren, 

• contacten onderhouden met eetteams,

• kascontrole

enthousiaste

vrijwilligers

DE LEDENVERGADERING

DE VERENIGING HEEFT UW

ASSISTENTIE NODIG! NEE-ETEN! ZOEKT:

U kunt contact met ons opnemen via email (info@nee-eten.nl) of telefoon (026-3890283).

Zo wordt u toch ook enthousiast om
actief te worden voor Nee-eten!

Symposium (oktober 2007)

Picknick bij kasteel Groeneveld

Ledendag in het Archeon

Familiedag
OP 31 MEI 2008

Familiedag
OP 31 MEI 2008
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Stefan was 3 weken oud toen hij bij Marja en

mij in huis kwam. Toen Stefan 6 weken oud

was, openbaarde zich de eerste gezondheids-

klachten zoals hevige krampjes, geen ont-

lasting en huiduitslag (naar later bleek van

een koemelkallergie). De overstap naar

Nutramigen-voeding bracht wat verlichting.

De eerste ziekenhuisopname

Toen Stefan ongeveer 2 maanden oud was,

werd hij voor het eerst in het ziekenhuis

opgenomen omdat hij hevige pijnen had tij-

dens en na het drinken. Daardoor ontstond

een angst voor de speen, waardoor hij steeds

slechter ging drinken. Op onze vraag of het

slechte drinken het gevolg kon zijn van de

pijnen, werd ontkennend geantwoord. Men

zei dat op die leeftijd drinken nog een auto-

matische reflex was. 

Uit foto’s van de maag en een ph-metrie

bleek dat Stefan last had van een reflux. We

kregen daar Prepulsid voor voorgeschreven.

Gestopt met eten

Geleidelijk aan ging Stefan echter steeds

slechter drinken; totdat hij daar uiteindelijk

helemaal mee stopte. Dat leidde tot de 2e

ziekenhuisopname.

Bij aankomst in het ziekenhuis werden wij

ontvangen met de mededeling “geef Stefan

maar aan ons, wij zullen hem wel even leren

eten; aan verwennerij doen wij hier niet”. Dat

was overigens een veel gehoorde reactie, ook

uit privé-kringen. Dat maakte het voor ons

als ouders er niet makkelijker op; wij voel-

den ons eenzaam en onbegrepen. 

Helaas bracht deze ziekenhuisopname geen

uitkomst, dus moest Stefan volledig over-

gaan op sondevoeding.

Sondevoeding

Afgezien van het feit dat de sondevoeding

Stefan in staat stelde om voedingsstoffen

binnen te krijgen, was het een drama; zowel

Stefan

E I G E N  V E R H A A L

8

Dit verhaal gaat over Stefan, onze pleeg-

zoon. Stefan is 5 weken te vroeg gebo-

ren. Hij woog toen ca. 4 pond. Omdat

Stefan’s moeder kort na de bevalling is

overleden en er geen familie in Neder-

land woonde, was er niets bekend van

Stefan’s biologische achtergrond. Dat

zorgde voor extra onduidelijkheid ten

aanzien van mogelijke erfelijke oorza-

ken van de gezondheidsklachten die zich

na enige tijd openbaarde.

Hoe het begon
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voor Stefan als zijn directe omgeving. De

pleister van de sonde kwam regelmatig los

of, nog erger, werd de sonde er regelmatig

uitgetrokken door Stefan. Door het steeds

weer aan- en inbrengen van de sonde, kreeg

Stefan kapotte wangen, ging hij bloed spu-

gen en kreeg hij infecties in zijn slokdarm

(het toedienen van Zantac hielp nauwelijks).  

Daardoor had Stefan steeds hoge koorts en

spuugde hij zijn eten uit (zo’n 50% van iede-

re voeding) zodat het voeden van Stefan een

tijdrovend iets was. Uiteindelijk zijn wij

overgegaan op het per 2 uur toedienen van

kleine hoeveelheden sondevoeding om het

spugen zoveel mogelijk tegen te gaan. Die 2-

uurs cyclus ging ook ’s nachts door, hetgeen

niet echt bevorderlijk was voor Stefan’s en

onze nachtrust; een chronisch slaaptekort

was slechts één van de gevolgen - niet in de

laatste plaats omdat de pomp regelmatig

vastliep met een hinderlijk gepiep waarvoor

wij natuurlijk tussentijds moesten opstaan

om e.e.a. te herstellen.

Stefan bouwde zo’n sterke aversie op tegen

(sonde)voeding dat alleen al het zien van

de tas waarin de pomp zat genoeg was voor

Stefan om alles er uit te

spugen. 

Overal in huis lagen

stapels handdoeken,

klaar voor de volgende

vloedgolf aan sondevoe-

ding die er uit kwam.

Ook moest het regio-

nale transmurale

team regelmatig uit-

rukken om een nieuwe

sonde in te brengen; op één

kerstnacht moest het team 2 keer komen. 

Toch kunnen we zeggen dat, dankzij heel

veel geduld, Stefan toch bescheiden groeide.

Het was mooi geweest als we ons daarbij

gesteund hadden geweten door medische of

deskundige hulp maar dat was helaas niet

het geval.

Een Mic-key

Na 13 maanden bleek middels een ph-metrie

en gastroscopie de reflux genezen. Toch at

Stefan niet. De oorzaak, dus ook de te volgen

behandeling, was onbekend. 

In het ziekenhuis ging men er nog steeds

van uit dat het probleem op termijn zichzelf

wel zou oplossen. Alle kinderen aten toch

immers. Als leek weet je niet beter of dat is

inderdaad zo. 

Er werd een pegkatheter geplaatst bij Stefan

en we werden naar huis gestuurd met de

‘geruststellende’ mededeling dat, als Stefan

een jaar of 3 was, hij vanzelf wel zou gaan

eten. Ons gevoel zei echter dat zijn angst en

afkeer voor eten te diep zat. 

Vanaf dit moment genazen wel zijn wangen,

de jeuk verdween, hij had minder koortsaan-

vallen en bloedingen. 

Als Stefan ons iets zag drinken, wilde hij zelf

ook een slokje water. Voor ons als ouders was

dat al iets heel bijzonders.

Nee-eten!

Via de contacten met de leverancier van de

sondevoedingsmaterialen, Sorgente, kwamen

wij in het bezit van informatie over de Ver-

eniging Nee-Eten. Wij schreven ons gelijk in

voor een informatiebijeenkomst. 

Tijdens die bijeen-

komst hadden we voor

het eerst het gevoel

serieus genomen te wor-

den, zowel wat betreft de

klachten rondom het

‘eetgedrag’ van Stefan,

als ook de impact daar-

van op het gezinsle-

ven en de reacties van-

uit de privé-omgeving

en de medische hoek.

Middels informatiebijeenkom-

sten, contactdagen, telefonisch contact met

bestuursleden en lotgenoten en informatie

vanuit hun ledenmagazine, kregen we prakti-

sche tips hoe we met dit alles om konden

gaan. Ook kwamen wij zo op de hoogte van

de optie van hongerprovocatie – ons inziens

een laatste redmiddel.

Hongerprovocatie

Toentertijd ging men er van uit dat de uiter-

ste leeftijd voor een hongerprovocatie 1,5 jaar

Overal in huis lagen

stapels handdoeken,

klaar voor de

volgende vloedgolf

aan sondevoeding die

er uit kwam



was. Dat was Stefan inmiddels, dus was het

de hoogste tijd dat we die weg bewandelden. 

Naar aanleiding van de informatie vanuit

Nee-Eten, zijn wij actief op zoek gegaan naar

een mogelijkheid om Stefan aan een honger-

provocatie te kunnen laten deelnemen. Het

plaatselijke ziekenhuis had er geen ervaring

mee, maar gesteund door een positieve kin-

derarts en logopediste, wilde zij zich wel in

de techniek verdiepen. 

Na toezending van de behandelingsprotocol-

len werd besloten om de behandeling daar te

laten plaatsvinden. Het voordeel was dat het

lekker dicht bij huis was, waardoor we elkaar

als gezinsleden regelmatig konden aflossen. 

Het nadeel bleek echter de onbekendheid

met de materie, waardoor het verplegend

personeel niet geschikt bleek voor de bege-

leiding. Na het inmiddels bekende ongeloof

en referenties aan verwennerij en aanstellerij,

werden wij als ouders bijna buitengesloten

bij de behandeling omdat wij volgens het

verplegend personeel zelf weleens de oorzaak

van zijn eetstoornis zouden kunnen zijn.

Door het gebrek aan affiniteit, de interne

werkdruk en veel wisselende verpleegkundi-

gen, was die periode een ware beproeving.

Zo mocht Stefan dagelijks aan het einde van

de dag bij worden gevoed als hij niet genoeg

zou eten. Omdat hij helemaal niets at, dien-

de hij alsnog 400cc sondevoeding te krijgen

toegediend. Zoals eerder vermeld, leidde

zulke hoeveelheden uiteraard tot pijn en

spugen; en moesten wij op een gegeven

moment dreigen met opstappen voordat die

aanpak gestaakt werd. 

Toch zijn tijdens die opname de belangrijke

eerste stappen naar herstel gezet; Stefan be-

gon wat melk te drinken, hij toonde bereid-

heid om dingen te proeven en hij nam kleine

hapjes Nibbits – die vervolgens heerlijk in

zijn mond smolten. Daarmee kreeg hij voor

het eerst op natuurlijke wijze voedingstoffen

binnen.

Spelenderwijs leren eten

Thuis gekomen zijn we begonnen met tijd-

rovende eetoefeningen en vulde dat ’s nachts

aan met sondevoeding.

Bij alles wat Stefan at en overal waar we naar-

toe gingen, moesten we berekenen wat de

voedingswaarde was. Voor buitenstaanders

leek dat bijna een obsessie maar het bleek

fundamenteel voor het voedingsproces.  

Toen Stefan bijna 2 jaar oud was, werd de

pegkatheter vervangen door een Mic-key

omdat het bloedverlies en koorts nog met

enige regelmaat terugkwam door irritatie van

pegkatheter. Na het plaatsen van de Mic-key

zagen we steeds meer tekenen van herstel. 

Eetsessies

Tijdens de eetsessies met Stefan was het

vooral belangrijk om het eten tot iets leuks te

maken. Via afleiding, spelletjes, TV en belo-

nen probeerden we langzaam maar zeker de

afkeer van eten te overwinnen. Vaak gingen

we ergens naar toe, zoals McDonalds, een

strandtent of vroegen we andere kinderen op

bezoek om Stefan af te leiden van het naden-

ken over het echte eten. De belangrijkste

doelstelling was dat Stefan daarmee de

smaak van dingen leerde kennen en gelukkig

was Stefan niet gauw vies van de smaak van

iets. Hij slikte het alleen niet door.

Een gemiddelde eetsessie duurde zo’n uur;

en dat 4 keer per dag. Als Stefan ergens van

moest spugen (een klontje, vieze smaak, een

geur of oprisping van iemand in z’n buurt,

was dat al genoeg om alles er uit te spugen)

dan moest de hele sessie weer vanaf het

begin worden gestart. Het spreekt voor zich

dat dit hele proces absoluut niet viel te com-

bineren met een baan.

Langzaam maar zeker ging Stefan steeds

meer eten. Om te zorgen dat hij genoeg voe-

dingstoffen binnen kreeg, moesten we steeds

heel consequent zijn in hetgeen hij te eten

kreeg. Zo kreeg Stefan alleen maar melk te

drinken en als eten calorierijk vloeibaar eten,

zoals vla, slagroom, enz. 

Daarmee ‘at’ Stefan in technische zin, ook al

was het ‘slechts’ vloeibaar. Dat was een punt

waarop bijvoorbeeld de eetkliniek van de

Winckelsteegh in Nijmegen de therapie stopt

als zijnde geslaagd. Ook al wisten we uit alle

voorlichtingsmaterialen dat kinderen met een

eetprobleem nooit uit zouden groeien tot

Bourgondische eters, hadden wij er al zoveel

tijd en energie in zitten dat we hoe dan ook

de groeicurve wilde helpen doorzetten.
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De eetkampioen

Vanaf Stefan’s derde verjaardag zijn we

begonnen met het oefenen met vast voedsel.

Stefan ging inmiddels naar de peuterspeel-

zaal en hij kon nooit meedoen met trakta-

ties, feestjes, enz. Ook was Stefan verder een

gezonde, energieke jongen die graag speelde;

met altijd weer het risico dat hij ergens ach-

ter z’n Mic-key bleef hangen. Om nog maar

te zwijgen van alle keren dat er vragen

gesteld werden over de Mic-key als we gingen

zwemmen e.d.

Stefan’s kleuterschool jufrouw heeft ook een

positieve invloed op z’n eetgedrag gehad. Ze

nam steeds snoepjes voor hem mee en dat

vond hij best spannend. Ook ruilde ze tussen

de middag boterhammen met Stefan, waar-

door eten best leuk was. Op die manier

maakte Stefan ook kennis met steeds weer

nieuwe etenssoorten.

Het eten ging steeds beter, Stefan was steeds

minder ziek en spuugde bijna niet meer.

Alleen als hij ziek of moe was of er deed zich

iets bijzonders voor zoals visites, verjaarda-

gen of vakantie, ging het nog fout. 

Mic-key eruit

Toen Stefan 5 jaar was kon de Mic-key worden

verwijderd. Dat was reden voor een groot

feest, zowel thuis als op school. We hadden

speciaal voor deze gebeurtenis een winnaars-

beker laten graveren. Het was duidelijk:

Stefan was een echte eetkampioen. En trots

dat hij was! 

Inmiddels heeft Stefan een gewoon honger-

gevoel en lust hij bijna alles. Zolang het eten

maar niet z’n mondhoeken raakt – hij haalt

nog steeds het eten met z’n tanden van de

lepel – maar daar valt prima mee te leven.

Een laatste terugblik

Het feit dát Stefan überhaupt is gaan eten,

laat staan zo goed is gaan eten, is voor ons

heel bijzonder. 

Terugkijkend, kunnen we niet anders zeggen

dat het een zeer intensieve ervaring is

geweest. Zo had Stefan in totaal 7 zieken-

huisopnames achter de rug. 

Dit prachtige eindresultaat was niet mogelijk

geweest zonder voortdurend samen er 100%

voor Stefan en elkaar te zijn; Marja overdag

en ik ’s nachts. 

Vóór Stefan hadden we al 13 andere pleeg-

kinderen verzorgd, met onder andere diverse

hartoperaties. Ook is Marja vroeger verpleeg-

ster geweest en was zij fulltime thuis om voor

Stefan te kunnen zorgen. We waren dus wel

wat gewend en werden ook fantastisch

ondersteund door onze 3 volwassen dochters,

een PGB (persoonsgebondenbudget) en

school, waardoor we er zeker niet alleen

voor stonden. 

Het is belangrijk om het eten steeds weer tot

een positieve ervaring te maken, waarbij

iedere vooruitgang, hoe klein dan ook, be-

loond wordt. Stimuleer het eten spelender-

wijs en forceer niets. Het niet eten is immers

geen onwil, maar een niet kunnen. Het kind

kan er niets aan doen dat het niet eet en u

ook niet - dus geen onterechte schuldgevoe-

lens (laten aanpraten)!!

Terugkijkend was het een zeer intensieve

ervaring, waar we vaak het gevoel hadden er

alleen voor te staan. Maar als we kijken naar

het uiteindelijke resultaat zijn we heel dank-

baar. We weten dat het zeker niet altijd zo

goed afloopt – met alle zorgen van dien. Te

weten dat het echter ook wél goed komt, kan

voor andere ouders in een soortgelijke situa-

tie bemoedigend zijn. Vandaar dat wij graag

Stefan’s verhaal met u deelden.
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Er zijn 4 risicogroepen voor het ontstaan

van ernstige voedingsproblemen:

1. kinderen met een belastende medische

voorgeschiedenis

2. kinderen die op jonge leeftijd ernstig

ziek zijn geweest of te vroeg geboren

3. kinderen met een hogere voedings-

behoefte

4. kinderen die uit medische redenen lang-

durig sondevoeding hebben gekregen.

De kinderarts wordt vaak als eerste gecon-

fronteerd met het ontstaan van eetproble-

men bij jonge kinderen. Het herkennen van

risicokinderen is essentieel, naast het

holistisch (totaalbeeld) benaderen van het

kind. Van belang is vervolgens om betrok-

ken disciplines vroeg in te schakelen, zodat

het kind vroegtijdig op de juiste wijze wordt

behandeld voor de voedselproblematiek.

Het continu kritisch evalueren en overwe-

gen welke medische interventies nodig zijn

is essentieel in de aanpak door de arts.

Wanneer is de sonde noodzakelijk? Hoe

lang is deze nodig en wat is het plan voor

de toekomst qua verwijdering en komen tot

normaal eten? Is hongerprovocatie op zijn

plaats, nu of op een later moment? Deze

vragen dienen vroegtijdig beantwoord te

worden in de behandeling van het kind en

continu te worden heroverwogen. Alert rea-

geren en bewust keuzes maken in de

behandeling door de arts voor dat éne kind

zijn belangrijke peilers voor ontwikkeling.

Door de diëtetiek werd de vraag gesteld: is

sondevoeding een oplossing of een pro-

bleem? Voorbeelden uit de praktijk werden

genomen en vervolgens verzocht om het

beantwoorden van bovenstaande vraag.

Het antwoord is dan ook genuanceerd. Er

zijn situaties waarbij sondevoeding essenti-

eel is, maar op de weg naar zelf eten kan

sondevoeding belemmerend zijn. Duidelijk

is dat de leerbare prelogopedische fase

wordt overgeslagen wanneer er geen combi-

natie is met voedingaanbod via de mond.

Daarnaast kan de sonde negatiever ervarin-

gen opleveren in het mondgebied bij een

neussonde. Gedragsproblemen kunnen uit

een  en  ander  volgen.  De  diëtiste  onder-

Eten kan worden gezien als een proces en

kan worden ingedeeld in drie fasen, waarbij

het gevoel van honger en verzadiging de

belangrijkste factoren in de regulatie hier-

van zijn.

Fase 1: waarnemen van de honger en het

verkrijgen van voedsel (inname hiervan)

Fase 2: bewerken van de voeding in de

mond en het doorslikken ervan

Fase 3: passage van de voeding door het

maagdarmkanaal.

12

Het jonge kind
met een eetstoornis
Preventie van voedselweigering

Het symposium, met deze titel, is gehouden in oktober 2007. Het thema

van deze dag werd zowel vanuit een theoretische insteek als vanuit de

praktijk toegelicht en afgesloten met een forumdiscussie.  Ruim 400

geïnteresseerden  kwamen naar deze dag in Ede, waaronder een aan-

tal ouders. De aanwezigen waren positief in hun evaluatie over de

inhoud; het ervaringsverhaal door een ouder werd bijzonder goed

gewaardeerd. De evaluatie helpt ons weer verder om het volgende

symposium te organiseren: wat werd gemist; waar wil men meer van

weten, etc.. In dit artikel komen alle disciplines aan bod, die op het

symposium spraken, en worden een aantal thema’s aangehaald. 



zoekt de eetsituatie op belasting, zowel qua

volume van de voeding, de structuur, de

voedingswaarde, maar ook de ervaring door

het kind. Ervaart het kind het eten als pret-

tig, of voelt het lichamelijke weerstand?

Wat is het juiste evenwicht met betrekking

tot de voedselinname en hoe kan een kind

sondevoeding minderen? De ouders spelen

in deze ontwikkeling een belangrijke rol,

waarbij de diëtiste de ouders steunt in hun

verwerkingsproces, naast de ondersteuning

om letterlijk te komen tot een ‘normaler’

voedingspatroon passend bij het gezin. 

Tevens werd er een voorbeeld beschreven

van een casus vanuit het eetteam, waarbij

werd aangegeven dat het belangrijk is om

goede randvoorwaarden te creëren om te

kunnen eten. Zo kan het verstandig zijn

vroegtijdig te starten met sondevoeding om

aversie te vermijden. Voorkom stress, dwang

en stel lage doelen. Denk praktisch voor

ouders en biedt rust door een beperkt aan-

tal eetmomenten en tijdsduur daarvan.

Oefenmomenten zijn die momenten waar-

op het kind niet moe is en in ieder geval

voorafgaand aan sondevoeding.

De logopediste

De logopediste besprak het onderwerp ‘als

eten drinken te moeilijk is’. Het opname-

proces in de mond en het slikproces wer-

den beschreven. Een voorbeeld van de aan-

pak van preventie werd beschreven bij een

premature baby met negatieve ervaringen bij

het drinken, zoals benauwd zijn. Specifiek

werd de eetproblematiek benoemd van kin-

deren met aangeboren hartafwijkingen: van

problemen met drinken vanaf het begin,

problemen na enkele weken/ maanden bij

afnemende conditie en de problemen na de

operatie door langdurig niet drinken.

Duidelijk is dat een zorgvuldige observatie

preventief werkt evenals kennis over de rol

van de ademhaling bij zuigen en slikken bij

kinderen met hartproblemen en welke

alternatieven bestaan qua gebruik van fles-

sen bijvoorbeeld. 

Bij kinderen met anatomische of neurologi-

sche problemen is een goede diagnostiek

van grote preventieve waarde: betreft het

een anatomische afwijking, een neurologi-

sche aandoening die in de loop van de tijd

zich heeft ontwikkeld of  een metabole aan-

doening waarbij moeite bestaat met grotere

hoeveelheden of substanties? Duidelijk is

dat elk kind een individu is en dat de verta-

ling van de theorie naar de praktijk afge-

stemd dient te zijn op dat ene speciale kind.

Vanuit logopedisch perspectief werd speci-

fiek ingegaan op het kauwen. Dit is het laat-

ste deel van de ontwikkeling van het eten.

Kauwen is een willekeurige beweging, waar-

bij coördinatie nodig is voor een goede

mondmotoriek. Diagnostiek en behande-

ling van kauwen wordt in Nederland nog

beperkt consequent uitgevoerd. Het eetteam

in de St. Maartenskliniek heeft reeds enige

ervaring opgebouwd m.b.t. het behandelen

van kauwproblemen. De behandeling ken-

merkt zich door een combinatie van logo-

pedische behandeling en gedragstherapie

en duurt gemiddeld 4-6 weken intensief,

met een minder intensief vervolgtraject.

Het kind leert om grof voedsel in de mond

te accepteren, de angst voor grof voedsel te

overwinnen en tegelijkertijd de vaardigheid

van het kauwen te leren.

De psycholoog

De psycholoog besprak het thema: je angst

de baas – van acceptatie naar motivatie.

Veelal wordt gesproken over de impact die

voedingsproblemen hebben op ouders,

maar weinig aandacht wordt besteed aan

behandeling van de ouderproblematiek.

Dit thema was  dan ook meer gericht op de

draaglast en draagkracht van ouders. Eye

Movement Desensitisation en Reprocessing

(EMDR) is een behandelmethode waarbij 
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getracht wordt de draaglast te verminderen

en de draagkracht van de ouders te herstel-

len. Het kan helpen om traumatische herin-

neringen bij ouders om te zetten in gewone

herinneringen, zodat deze geen ondermij-

nend effect meer hebben op het opvoedkun-

dig handelen van de ouders. Het kan bijdra-

gen aan het verminderen van gevoelens van

machteloosheid en zelfdiskwalificatie en het

vervangen door gevoelens van competentie

en een positieve zelfwaardering.

De verpleegkundige

De verpleegkundige besteedde aandacht aan

de normale eetontwikkeling, maar vooral

de herkenning van de verstoorde eetont-

wikkeling. De normale eetontwikkeling

wordt begeleid via het consultatiebureau

voor zuigelingen en peuters. De eerste 2

jaren van het leven van een kind is dan ook

de periode waarin deze ontwikkeling

plaatsvindt. Verstoringen in deze ontwikke-

ling kunnen leiden tot ernstige eetproble-

men. Kinderen met een medische geschie-

denis hebben een vergroot risico op een

verstoorde eetontwikkeling. Ter preventie

werd aangegeven dat het goed zou zijn een

observatielijst op dit risico te gebruiken,

zodat herkenning van dreigende of ontwik-

kelende voedselweigering in een vroeg sta-

dium wordt herkend en adequate aanpak

door verschillende disciplines of een eet-

team vroegtijdig wordt gestart. De rol van

de verpleegkundige is vooral observeren en

overname van zorgtaken m.b.t. voeding,

afhankelijk van de mate van verstoring.

Belangrijke bijdrage in de begeleiding is

dan ook het stimuleren van de eetontwik-

keling op aansturing vanuit verschillende

disciplines, naast het ondersteunen en

begeleiden van ouders in de voedingszorg

voor hun kind. 

Een casus vanuit een eetteam met zieken-

huisopname werd vanuit verpleegkundige

invalshoek besproken. Zowel een verpleeg-

kundige anamnese als een voedingsanam-

nese worden afgenomen. Maar uit de

beschrijving werd duidelijk hoe essentieel

de onderlinge samenwerking is tussen de

verschillende disciplines om tot een posi-

tief resultaat te komen. 

Al met al een stimulerende dag, waarbij

duidelijk is dat iedere discipline bijdraagt

aan het zo normaal mogelijk eten van een

kind met een verstoorde eetontwikkeling.

De vereniging Nee-eten! hoopt dat de onder-

linge uitwisseling leidt tot een steeds betere

kwaliteit in de aanpak van voedselweige-

ring, maar streefde er via dit symposium

naar om de preventieve inzet te verhogen in

het ontstaan van voedselweigering!
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Resultaten enquête symposium

Inhoud van het programma Waardering

1. Dit programma voldeed aan mijn verwachtingen. 7.3

2. Ik heb nieuwe kennis opgedaan. 7.1

3. De kennis is op een effectieve manier overgebracht. 7.2

4. Het programma leent zich voor een vervolg. 7.1

5. De inhoud was relevant voor mijn praktijk. 7.2

6. Er was voldoende interactie tussen

presentator en deelnemers. 6.7

In de evaluatie werd gevraagd wat de geboden informatie daad-

werkelijk voor effecten heeft. Zo werd nagevraagd of de werk-

wijze aangepast zou worden. Een kleine bloemlezing!

• meer alert, meer betrokken zijn bij eten en problematiek vanuit mijn

vakgebied 

• meer alert worden tijdens opnamegesprek en opname op het eetgedrag

• gerichter doorvragen over eetgedrag; daarna beoordelen of doorverwij-

zen gewenst is

• eerder en breder signaleren, meer multidisciplinair samenwerken;

tijdig doorverwijzen

• actiever verschillende disciplines in (laten) zetten; betere multidiscipli-

naire afstemming; een team opzetten

• blijven overtuigen van de positieve werking van sondevoeding

minderen en zo mogelijk hongerprovocatie

• betere praktische voorlichting geven; introduceren folders;

sondevoeding in bolus en niet ’s nachts

• bij sondevoedingprotocol meer aandacht voor aanbieden eten en

manier waarop; bewuster omgaan met het inbrengen van een sonde; 

meer stimuleren orale voedingen

• plan maken en observatielijst gebruiken

• kleine doelen stellen bij kinderen; belonen wat goed gaat

• introductie “Preventie van voedselweigering” op de kinderafdeling

in het ziekenhuis

• bij gehandicapten gespecialiseerd logopedist/diëtist inschakelen

• meer aandacht en begrip voor ouders; ingaan op hulpvragen;

EMDR adviseren; ouders nog meer als expert zien

• nog meer uitgaan van het positieve / mogelijkheden van het kind.
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Hieronder is een stukje van hun website

(www.papegaai.org) overgenomen.

De papegaaien mogen gevoerd worden met

de aanwezige nootjes of door u meegeno-

men vers fruit. Vaak zeggen ze netjes en

beleefd 'Dank u wel'. Het zijn immers

(bijna) allemaal papegaaien die door men-

sen zijn groot gebracht en ze praten conti-

nue. Voor de kinderen zijn in het winkeltje

"voerstokjes" te krijgen. In deze stokjes

kunnen zij de nootjes klemmen en zo ver-

volgens de papegaaien voeren zonder dat in

hun vingertjes gebeten kan worden.

Maar, er is meer te zien:

Meer dan 500 kooien en volières kunt u be-

kijken met duizenden papegaaien en kaka-

toes, van de kleine groene lentepapegaai

(zo'n zeven cm. "groot") tot de grootste van

alle papegaaien, de ara (spanwijdte van de

vleugels ongeveer een meter).

De ledendag begint tussen 10:00 uur en

10:30 uur in het café. Daar wordt koffie/

thee en limonade aangeboden. Het pro-

gramma van deze dag zullen we dan aan u

doorgeven. Daarna kunt u op eigen gele-

genheid het park bezoeken. Tussen de mid-

dag zal de lunch ook in het café geserveerd

worden. Deelname aan deze dag brengt

voor u geen kosten met zich mee.

Wij willen u vragen om uiterlijk 19 mei a.s.

door te geven of u van plan bent op deze

dag aanwezig te zijn. Wij willen graag van u

weten: uw naam, adres, e-mail adres, tele-

foonnummer, met hoeveel volwassenen en

hoeveel kinderen u komt. Wilt u ook aan-

geven welke leeftijd de kinderen hebben en

of er eventueel kinderen onder zijn die son-

devoeding hebben. Als u nog speciale vra-

gen heeft dan kunt u die ook doorgeven.

Aanmelden kan per e-mail op:

info@nee-eten.nl of u zet de gegevens op

papier en stuurt het briefje naar

Vereniging Nee-eten!

Postbus 84144, 2508 AC Den Haag.

Voor actuele informatie kunt u kijken op:

www.nee-eten.nl 

Het bestuur van Nee-eten!

Een rode ara, die met z'n enorme kromme

snavel heel voorzichtig een nootje uit je vin-

gers pakt, of een schitterende perzikkleurige

kaketoe die je over z'n kuifje kunt strelen

Op zaterdag 31 mei a.s. nodigen wij u van harte uit

voor een compleet verzorgde ledendag in het

Papegaaienpark te Veldhoven.

Vorig jaar, toen onze vereniging het 10-jarig jublieum

vierde, hebben veel leden elkaar ontmoet in het

Archeon. Daar hadden veel mensen laten blijken dat

ze zo’n soort dag met ouders en kinderen erg op prijs

stelden. Het verzoek kwam toen om vaker een fami-

liedag te organiseren. We hebben nu gekozen voor

een papegaaienpark, in het zuiden van ons land.

UITNODIGING VOOR DE

Familiedag
OP 31 MEI 2008

We sturen geen bevestiging van aanmelding. U kunt zich op 31 mei melden bij:

Papegaaienpark NOP, Wintelresedijk 51, 5507 PP  Veldhoven.

Wij hopen u allen te zien op 31 mei.












