Incontinentie en autisme —
onderbelicht maar behandelbaar
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Als je je plas- en poepreflex onder bewuste controle kunt krijgen, ben je zindelijk.
Deze ontwikkelingsmijlpaal wordt meestal bereikt tussen het tweede en vierde le-
vensjaar. Een vertraagde zindelijkheidsontwikkeling komt veel voor bij autisme en
kan leiden tot incontinentie. We spreken van incontinentie voor ontlasting (fecale in-
continentie) vanaf de leeftijd van vier jaar en van urine-incontinentie (overdag) vanaf
de leeftijd van vijf jaar. Met een gemiddelde prevalentie van 4-9 procent (Groene-

weg, Vijverberg, Van Everdingen, & Van der Deure, 2012) i incontinentie voor urine
overdag een probleem in de basi De pre-
valentie van fecale incontinentie bij deze leeftijdsgroep is tussen de 0.8-4.1 procent
(Rajindrajith, Devanarayam & Benninga, 2013). Rond de adolescentieleeftijd neemt
bij een normale de ie van de af tot minder dan
twee procent (Von Gontard, 2011). De prevalentiecijfers voor kinderen met autisme
zijn duidelijk anders. Wanneer zij de schoolgaande leeftijd bereiken, is 57-86 pro-
cent van hen nog niet zindelijk (Horvath & Perman, 2002; Tsai, Stewart, & August,
1981). Gebaseerd op symptomen gerapporteerd door ouders heeft 7-19 procent van
de kinderen in de leeftijd van 10-14 jaar nog steeds klachten (Chandler et al., 2013;
Simonoff, Pickles, Charman, Chandler, Loucas, & Baird, 2008). Een aantal houdt
problemen tot in de volwassenheid (Dalrymple & Ruble, 1992).

WAAROM ZINDELIJKHEID EN INCONTINENTIEPROBLEMEN VAAK VOORKOMEN BIJ
AUTISME

Een sluitende verklaring voor de hoge prevalentie bij autisme is niet voorhanden
(Buie et al., 2010a; Buie et al., 2010b; Pang & Croaker, 2011; Ibrahim, Voigt, Kammc,
Weaver, & Barbaresi, 2009). Typerende die worden

‘met het niet goed dootlopen van de normale zindelijkheidsontwikkeling bij peuters
met autisme zijn onder meer ecn algemene ontwlkkelmgsachtcmand onvoldoende
interesse voor zindel en een k-taalontwik
keling en sensorische problemen. Deze ontwikkelingsproblemen S ————
zindelijkheidsontwikkeling in de weg, Immers, wanneer ouders de lichaamssignalen
van het kind herkennen en benoemen, wordt de aandacht van het kind gericht op het
voelen van aandrang en kunnen de ouders dan het kind stimuleren om naar de wc te
gaan. Wanneer het kind op de we plast of poept is er een dubbele beloning: de ouders
Ziin blij, waardoor het zelfvertrouwen van et kind groeit. Anders gezegd: de inter-
actie tussen ouders en kind over aandrang, voelen en doen is van cruciaal belang voor
het ontwikkelen van een goede ‘blaas-brein’ en ‘buik-brein dialoog’, waarin het kind
leert lichaamssignalen als bijvoorbeeld aandrang, het verschil tussen gas en massa
(wind of ontlasting) en opluchting te herkennen, te interpreteren en er adequaat op
te reageren, Wanneer dit proces niet goed doorlopen wordt, leert het kind feitelijk de
aandrang te negeren, Ten onrechte zou dit als onwil van het kind beschouwd kun-
nen worden, terwijl het hier in feite gaat om een niet goed doorlopen ontwikkelings-
fase. Dit in combinatie met andere risicofactoren zoals blaasontsteking, obstipatie
en stress kan leiden tot uitersten: ophoudgedrag zowel voor plas als poep, of juist
een overmatige we-gang. Ook kan het voorkomen dat een kind daarbij weinig cct en
drinkt, Al deze gedragingen tezamen zijn een onderdeel van de functionele Klachten
en kunnen van invloed zijn op de opvoedingsbelasting die door ouders wordt ervaren.
De wens van scholen dat kinderen zindelijk zijn bij het bereiken van de schoolgaande
leeftijd verhoogt de belasting van ouders en kan cen goede relatie met het kind op het
spel zetten.

Een voorbeeld: ouders adviseren het kind voor het naar school gaan of spelen naar de w te
‘gaan, het kind zegt niet te hoeven en gaat niet. Wanneer kort daarna de brock nat of vies is,
kan dit cen bron worden voor problemen tussen ouder en kind.

Kortom, incontinentie heeft ernstige gevolgen voor de kwaliteit van leven van zowel
de kinderen als hun ouders (Bongers, Van Dijk, Benninga, & Grootenhuis, 2000;
Kaugars et al., 2010; Natale, Kuhn, Siemer, Stéckle, & Von Gontard, 2009).

BELOOP VAN FUNCTIONELE INCONTINENTIE

Er kan pas gesproken worden van functionele mcommenhe, mdlen er geen orga-
nische oorzaken zijn die de i i ie verklaren D

Benninga, 2013; Rickwood, 2005). Nu zijn organische oorzaken voor incontinentie
bij kinderen spaarzaam (Von Gontard, 2011) en lange tijd werden psychologische
factoren als primaire oorzaak gezien van functionele incontinentie. Tegenwoordig
wordt onderkend dat biomedische, psychologische en sociale factoren een rol spe-
len in het ontstaan en voortbestaan van de klachten (Rajindrajith, Devanarayana,
& Benninga, 2013). Hoewel epidemiologisch onderzoek naar het natuurlijk beloop
van de klachten ontbreekt, is de gedachte achterhaald dat incontinentie een goed-
aardig probleem is met een spontaan herstel waarvoor behandeling onnodig is. In-




regpndeal Netals bij andere kinderen is incontinentie bij kinderen met autisme cen
gijdige {1, Met andere
hoort m, isme gezien te worden al probleem. Hoewel autisme een
hele rij comorbide problemen kent (zoals ADHD, depressie, angst) kornt inconti-
nente in dit rijje niet voor, In de richtljn diagnostick en behandeling van autisme
‘bij kinderen en jeugdigen is dit cen omissie die 7o snel mogelijk rechtgezet dient te
worden.
Bavendien i het onbehandeld laten van incontinentie gerelatcerd aan medische
Zo is obstipatie
(Nederlandse Vereniging voor Urologie (NYU) & Nederlandse Vereniging voor Kin-
dergenceskunde (NVK), z012). Daarnaast 7ijn er aanwijzingen dat problemen met
de urinewegen op atere leefijd gerelateerd zijn aan onder behandelde incontinen-

tieklachten op de Vereniging voor
INVK) & Nederlands Huisarisen Genoolschap (NHG), 200g; Nederlandse Ver
eniging voor Uralogie (NVU) & Vereniging voor

(NVE), 2012},

BEHANDELING

Een multidisciplinair expertieam op het gebied van gastro-intestinale problematiek
(Buie et al, 2010) concludeerde dat Kinderen, et autime kunnen pmﬁ\el\en van
algermene richtijnen in de pedise i

5 le Kachten. 7 den dat deze richtlijnen ol zijn
voor diagnosti totdat evidence zijn.
Kinderets met autisme. In een review van Kioeger en Sorensen-Burnworth (2009)
werden twaalf studies besproken gericht op kinderen met autisme. De inferventies
ijn veclal gebaseerd op principes.van operant conditioneren en socisal leten (Azrin

& Foxx, 1971). Voor de kinderen
singen beschreven, zoas oudertraining (Rroeger & Sorensen, 2010) of het gebraik
van video-nstructies al {Keen, Brannigan, & Cuskelly,

2007). Het merendeel betreft case-studics (Nss), mel uitzondering van het onder-
20¢k van Hanney, Jostad, LeBlanc, Carr en Castile (2013) naar zindefjkheidstraining
bij dertig kinderen met autisme. Hoewel de meeste interventiesals succesvol won
beschreven, is het onduideliik of de samples ook kinderen bevatten met bijveorbecld
obstipatie en /of vergroot blasvolume:

op cen positieve uitkomst, dus breken wij een lans voor een geintegreerd behandel
aanbod waarin inzichien vanuit medisch, (neura)psychologisch en pedagogisch per-
spectief worden gecombincerd tot een transdisciplinatr plan voor uro- en fecesthera-
pie- Deae intenventebevatander e wileg over e blaas brein/butk brcn isoog,
gezond et en drinlk en advies over Zonder een

sanpak bestaat de kans dat een Kind vanwege zin autsmae nzar cen autismedeskun-
dige word verwezen dic niet isin

Andersom kan een behandeling gericht op louter de lichamelijke aspecten minder
effictief 7ijn vanwege het autisme van het kind,

TIPS VOOR DE BEHANDELING

Behandeling van incontinentieproblematiek bij kinderen met autisme is uiteraard
complexer dan bij kinderen met een normale antwikkeling. De behandelaar kan wor-
den geconfronteerd met onvoorspelbaar en soms moeilik te begrijpen gedrag, Clinici
unmen problesmen ervaren in de Sommunicate et Kinderen et ulisne, wiar-
door middel van Tichame-
lijk amlmnek wordr bemoeilijkt {Buie et al., z010a).
Een voorbeeld: bij een ecrste bezaek aan de kinderarts zal hij zijn hand ter begroeting
uitsteken. Niet alle kinderen met autisme begripen dit en geven geen hand. Dit is
geen onaangepast gedrag, maar is een kenmerk van autisme. Nog maeilifker wordt
het doen van lichamelijk onderzoel, als het kind zich angslig toont of verzet laat zien
‘bij bijvoorbeeld uitkleden, buikonderzoek of rectaal toucher. Als het nodig is, moet
extra tijd worden genommen om het kind op medisch onderzock voor te berciden. Ook
uders kunnen een rol spelen in het voorberciden van hun kind op medisch onder-
zoek,
Een ander probleem doet zich voor wanneer adviezen niet worden opgevalgd. De
oorzaak kan liggen in communicatieproblemen., Uitle over adequaat toiletgedrag,
eet- en drinkadvies of gebruik van laxantia of andere medicatic is niet goed begrepen
en vaardigheden die in cen therapeutische setting zijn aangeleerd worden niet ge-
generaliseerd naar de thuis- en schoolsituatie, Ock dit is een kenmerk van autisme.
Voor de behandelaar is het helpend wanneer hij kennis heeft over de communicatie-
stifl die past bij dit kind. Veel kinderen begrijpen uitleg beter door het gebruik van
visuele ondersteuning, het vercenvoudigen van taal en het ocfenen van vaardigheden
inverschillende situaties, Wannecr ook bij euders sprake is van cen beperking, wordt
dit probleer versterki. Hoewel dit probleem door veel behandelaren voldocnde on-
derkend words, mist een behandelsetting vaak de tijd en menskracht die nodigis om
deze intensieve behandeling te realiseren. Samenwerking met ter zake deskundige
ondersteuners in de thuissituatie is een must
Een volgend probleem doet zich veor als zindelijkheidsklachten blijven bestaan on-
danks dat behandeling tijdelijk succesvol leek. Ondanks de inzet van kind, cuders
en soms vele hulpverleners is vaak sprake van terugval. Terugval wordt geassocieerd
met periode(n) van stress, bijvoorbeeld door een schoolreisie, een ander dagritme
door vakantie of het weer naar school gaan, gezinsomstandigheden of zickte. Een
kenmerk van stress bij kinderen met autisme is hun behoefte aan sameness, de wens
om de dingen op de vertrouwde manier Le doen. Wannees adequaat toiletgedrag nog
niet voldoende ingesleten is, is het risico op terugval bet grootst. Voor ouders, kind
en hulpverlener kan dit demotiverend z
falende behandeling en fof als therapie-resistent. Op die momenter
dat ouders en kind worden ondersteund in het continueren en opvolgen van gegeven




sdvies. Wanmzer ouders irin onvoldoende slagen en wooral d ouder kindselatc in
‘het geding komt

CONCLUSIE

Gedrag dat kan worden begrepen vanuit het autisme wordt nogal cens opgevat als
verze! van het kind tegen de behandeling, Om adequaat hulp te kunnen bieden
aan het kind en zifn opvoeders is daarom een autismevriendelijk referentiekader
van belang, Hiermee wardt bedoeld: rekening houden met de contact- en commu-
nicatieproblemen, zicht keijgen op de andere sensorische informatieverwerking en
aansluiten b de hulpvraag van ouders en de door hen ervaren opvoedingsproble-
men, Het onderzock naar eflectieve behandeling van zindelijkheidsprablemen en
incontinentie bij kinderen met autisme staat nog in de kinderschoenen, maar mag
zich verheugen op cen toenemende belangstelling, Duidelifk is dat een geintegreerd
specialistisch aanbod nodig is, vodat ook kinderen met autisme en incontinentie
profiteren van de behandeling. Bij voorkeur werken kinderarts/kinderurolaog. en
Kinisch psycholoog (of een gz psycholoog/orthopedagoog. met aamvullende exper-

tise op het gebied van en

medewerk-

ers, ige(n) enjof b Op basis van

multidisciplinaire disgnostick en ebservatie komen zi tot één gezamenlijk behandel

plan, waarin ten minste aandacht is voor:

+ Adequaat medisch onderzoek, met o.m. regisiratie van inconfinentiesymptomen
door middel van mictie. en defecatiodagbock, uroflowetri, bladder scan,

« Screening op Zo nodi
psychologische dizgnostiek verricht,in het bijzonder neurapsychologisch onder-
20k gericht op aandacht, executief en taalbegrip.

+ Opgrondvan het 1, met daarin desterke en
wakkere punten van een kind. wordt het individueel plan voor urotherapic aange-
past. De aanpassingen betreffen het gebruik van ondersteunende communicatie
(pictogrammen), het leren herkennen en benoemen van lichaamssensatics, en de
frequentie en duur van behandeling.

Fepchieeducitie oor oudersen kind over de inoraie lassen brein, blass en bu\l:
en et Dee loegespitste helpt
ouders om incontinentie fe zien als een ondendeel van de nn:wlklarhnysmcmlt
van hun kind, en niet als cen gedragsprobleem. Alleen al deze mindsct veront.
schuldigt het kind en helpt om de stress rondom de zindelijkheid en continentie
substanicel te reduceren.

Wanneer er naast incontinentie sprake is van psychosociale stressoren (bijvoorbeeld
«een psychiatrische stoornis van de ouder(s) enjol ernstige ouder-kind mxm iepro-
blemen enfof risico op ki is een be-
handelaanbod in de tweede lijn nodig. Het hiesbij transdisciplinair werken maakt dat

de divesse aspecten van de behandeling goed op elkaar afgestemd worden, hetgeen
uiteindelifk tot het beste resultaat leidt
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