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Ontwikkeling en behandeling van anorexia

nervosa bij pati€énten met het turnersyndroom

T. CALLEWAERT, W. VANDEREYCKEN

SAMENVATTING  Beschreven wordt een patiénte met het turnersyndroom, die ook een
vorm van anorexia nervosa heeft ontwikkeld. Uit de literatuur blijkt dat patiénten met het
turnersyndroom geen verhoogd risico hebben op het ontwikkelen van anorexia nervosa. Treedt deze
combinatie toch op, dan verdienen enkele aspecten aandacht bij de begeleiding.
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TREFWOORDEN

De combinatie anorexia nervosa en het turnersyn-
droom doet een aantal vragen rijzen. Hebben pa-
tiénten met het turnersyndroom een verhoogde
kans op het ontwikkelen van anorexia nervosa?
Welke factoren spelen een rol in deze combinatie?
En waar moet men rekening mee houden bij de
begeleiding van deze patiénten? In dit artikel
wordt aan de hand van een gevalsbeschrijving en
de beschikbare literatuur getracht op deze vragen
een antwoord te geven.

GEVALSBESCHRIJVING

Patiénte werd op 17-jarige leeftijd opgeno-
men op een gespecialiseerde afdeling voor eet-
stoornissen. Ze vertoonde een anorexia nervosa
van hetrestrictieve type. Er was sprake van een be-
perkend eetpatroon en een ondergewicht sinds 4
jaar. Bij opname woog ze 36,5 kg (body-mass index
(BM1I) = 15,5). Patiénte heeft het turnersyndroom
(chromosoompatroon 45X0), met als kenmerken:
antimongoloide oogstand, lage haargrens, korte
nek, platte thorax, subluxatie van de elleboogge-
wrichten, slechte kwaliteit van de teennagels,
korte 4de en 5de metacarpalen, lichte kyfoscoliose,
progressieve groeiachterstand, gonadale insuffi-
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anorexia nervosa, comorbiditeit, turnersyndroom

ciéntie, gehoorsdaling en motorische moeilijkhe-
den. Van haar 5de tot haar 17de werd patiénte be-
handeld met groeihormoon en bereikte een lengte
van 1,54 meter. Op 12-jarige leeftijd werd haar pu-
berteit geinduceerd met oestrogenen, waardoor de
secundaire geslachtskenmerken zichtbaar wer-
den.

De problemen begonnen tijdens de laatste
jaren van de lagere school. Patiénte kon moeilijk
aansluiting vinden bij leeftijdgenoten. Ze herin-
nertzich niet meer wanneer ze de diagnose turner-
syndroom te horen kreeg, maar ze heeft het gevoel
dit altijd geweten te hebben. Hierdoor voelde zij
zich anders dan de anderen en zei tegen zichzelf:
‘Tk ga misschien niet groot worden, maar ik zal ze-
ker niet dik worden.” Vanaf haar twaalfde werd zij
behandeld met oestrogenen, waardoor haar li-
chaam heel snel veranderde. Rond diezelfde tijd
werd ze ook geconfronteerd met echtelijke proble-
men tussen haar ouders. Ze ging zich zowel op
school als thuis meer afsluiten. In het tweede jaar
van de middelbare school werd ze gepest. Haar eet-
probleem kwam toen op de voorgrond. Belangrijk
te melden is dat de moeder steeds erg begaan was
met ‘gezonde’ voeding en dat haar oudere zus een
periode van eetbuien en overgewicht vertoonde.
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TURNERSYNDROOM

Het turnersyndroom (TS) wordt veroorzaakt
door een afwijking aan of het ontbreken van een
X-chromosoom. Het komt voor bij 1 op de 2.500
vrouwen. Zonder behandeling is de gemiddelde
volwassene met TS tussen 1,42 en 1,47 meter groot.
Gonadale insulfficiéntie komt voor bij de meeste
patiénten en geeft aanleiding tot een tekort aan
vrouwelijke geslachtshormonen, onvolledige pu-
berale ontwikkeling en vruchtbaarheidsproble-
men. Dysmorfe kenmerken, zoals een afwijkende
oogstand en een misvormde nek, kunnen aanwe-
zig zijn. Daarnaast kunnen afwijkingen van hart
en nieren, gehoorproblemen en orthopedische af-
wijkingen voorkomen. De diagnose wordt gesteld
door chromosomaal onderzoek, meestal tijdens de
kindertijd of vroege adolescentie, maar soms ook
op volwassen leeftijd. Vrouwelijke geslachtshor-
monen worden toegediend voor inductie van de
puberteit. Groeihormoon en/of anabole steroiden
worden tijdens de kindertijd of vroege adolescen-
tie gegeven om de groei te bevorderen (Sybert &
McCauley 2004).

Op cognitief gebied hebben Ts-patiénten
minder visuospati€le en rekenkundige vermo-
gens. De verbale intelligentie is meestal normaal,
maar de performale intelligentie is verminderd
(Swillen e.a. 1993). Hierdoor is het mogelijk dat zij
moeilijkheden hebben op school. Problemen op
hetsociale vlak kunnen te wijten zijn aan een reeks
van beperkingen: het herkennen van gelaatsuit-
drukkingen, het ‘sociaal aanvoelen’, de probleem-
oplossende vaardigheden en het leervermogen
kunnen verminderd zijn (McCauley e.a. 2001).
Daarnaast zijn er de gehoormoeilijkheden die ge-
relateerd zijn aan minder psychisch welbevinden
(Boman e.a. 2004). Vergeleken met leeftijdgenoten
die ook klein van stuk zijn maar met een normaal
karyotype, is er duidelijk sprake van een lager zelf-
beeld (McCauley e.a. 1986, 1995) en een gebrekkiger
socialeinteractie (Swillen e.a. 1993). De neiging tot
sociaal isolementkan een copingstrategie zijn om
problematische situaties, zoals gepest worden, te
vermijden (Boman e.a. 2001; Rickert e.a. 1996). Er
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werd geen positief effect gevonden van groeihor-
moon op het zelfbeeld en sociale angst, maar wel
een verbetering in het gedrag (volwassener) en het
sociaal functioneren (Huisman e.a. 1993).

De psychologische moeilijkheden zijn eerder
te wijten aan het uitblijven van de vrouwelijke
ontwikkeling. De afwezigheid van oestrogeenbe-
handeling is gecorreleerd met een lager psychisch
welzijn (Boman e.a. 2004). Behandeling met ge-
slachtshormonen heeft een positief effect op het
zelfbeeld (Ross e.a. 1996). Bij TS doen zich moeilijk-
heden voor op het gebied van puberale ontwikke-
ling en vruchtbaarheid. Toch ontwikkelen de
meeste TS-patiénten een normale vrouwelijke
identiteit (Downey e.a. 1989). Meisjes met TS ver-
laten minder gemakkelijk het ouderlijk huis, hoe-
wel het opleidingsniveau en de arbeidsparticipatie
hetzelfde is als bij viouwen zonder TS (Boman e.a.
2001; Pavlidis e.a. 1995). Anderzijds hebben ze min-
der kans op een vaste partnerrelatie en zijn ze min-
der seksueel actief (Pavlidis e.a. 1995), ook in verge-
lijking met andere vrouwen die klein van stuk zijn
(Downey e.a. 1987).

ANOREXIA NERVOSA EN HET
TURNERSYNDROOM

Deincidentie van psychiatrische stoornissen
bij patiénten met TS zou vergelijkbaar zijn metde
algemene bevolking. De prevalentie van stem-
mingsstoornissen zou wel hoger zijn, maar niet
ten opzichte van patiénten met medische aandoe-
ningen (Cardoso e.a. 2004; Delooz e.a. 1993). De be-
perkte gegevens in de literatuur geven aan dat pa-
tiénten met TS geen verhoogd risico op anorexia
nervosa hebben (Brinch & Manthorpe 1987; Car-
doso e.a. 2004). Toch zijn er verschillende gevalsbe-
schrijvingen gepubliceerd van patiénten met een
combinatie van deze twee syndromen (0.a. Muhs
&Lieberz 1993). Daarbij werd gesteld dat bepaalde
factoren van TS kunnen bijdragen aan de ontwik-
keling van anorexia nervosa (Boman e.a. 1998;
Brinch & Manthorpe 1987; Fieldsend 1988; Muhs &
Lieberz 1993). Dit zijn een negatief zelfbeeld en ne-
gatieve lichaamsbeleving, onvolwassen gedrag en
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een vermijdende copingstijl, afwezige of verlate
puberale ontwikkeling, maar evenzeer deinductie
van de puberteit door hormonale behandeling.
Gezien de complexiteit van de problematiek is het
aannemelijk dat de prognose van anorexia nervosa
in combinatie met TS minder gunstig is (Muhs &
Lieberz 1993).

Hoe is de combinatie te begrijpen bij de hier
beschreven patiénte? Door haar beperkingen op
sociaal gebied lukte het haar niet goed aansluiting
te vinden bij leeftijdgenoten. Daarnaast voelde zij
zich fundamenteel anders dan de anderen, en ont-
wikkelde ze een negatief zelfbeeld. Ze zag het niet-
eten als een manier om zich beter te voelen; het
was de belangrijkste wijze waarop ze controle kon
uitoefenen op een lichaam dat verder aan haar
controle ontsnapte. Hoewel ze de diagnose TS al
lange tijd ‘kende’, had ze dit niet echt emotioneel
aanvaard. Zo vermeed ze informatie hierover te
lezen en wilde ze ook geen contact met lotgenoten,
hoewel haar ouders zich wel bij een zelthulporga-
nisatie hadden aangesloten. Vermoedelijk waren
er ook gezinsfactoren die de eetproblematiek heb-
ben aangewakkerd. Zo was de moeder erg begaan
met ‘gezonde’ voeding en had de zus ook een eet-
probleem. De hormonale inductie van haar puber-
teit op een moment dat er thuis spanningen tus-
sen de ouders waren, betekende een luxerend mo-
ment voor de anorexia. Door de vermagering kon
ze in de ‘kindrol’ blijven, wat de afhankelijkheid
ten opzichte van haar ouders nog vergrootte, even-
als hetsociaal isolement tegenover haar leeftijdge-
noten. Dit zijn aspecten die vaak een rol spelen in
de vroege ontwikkeling van anorexia nervosa
(Noordenbos & Vandereycken 2005).

AANDACHTSPUNTEN VOOR DE
BEGELEIDING

Voor de begeleiding van patiénten met TS die
anorexia nervosa ontwikkelden, zijn enkele aspec-
ten van belang. Bij deze patiénten staat vaak een
laag gevoel van eigenwaarde centraal. Dit kan te-
zamen met de lichaamsbeleving onder druk ko-
men te staan door de vertraagde puberale ontwik-
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keling en onvruchtbaarheid. Naast een hormo-
nale behandeling kan een psychologische begelei-
ding aangewezen zijn. Niet alleen angsten met
betrekking tot het volwassen worden komen dan
aan de orde, maar ook fertiliteitsproblemen en de
mogelijke behandeling hiervan.

Daarnaast moet men aandacht besteden aan
de beperkte cognitieve mogelijkheden van patién-
ten met TS. Door hun cognitieve beperkingen
kunnen zij leerproblemen ondervinden, vooral in
non-verbale vakken. Het is mogelijk dat er niet ge-
dacht wordtaan leermoeilijkheden omdat patién-
ten met TS vaak verbaal sterk zijn. Maar leerpro-
blemen kunnen het gevoel van eigenwaarde on-
dermijnen en het sociaal isolement vergroten.

Daarnaast zijn er moeilijkheden in de sociale
omgang. Het is niet alleen belangrijk te werken
aandesociale vaardigheden, maar patiénten ook te
leren omgaan met hun beperkingen, zoals een
minder goed aanvoelen van sociale signalen. Het
tijdigopmerken van de gehoorproblemen is even-
eens van belang, om te voorkomen dat deze de so-
ciale moeilijkheden versterken.

Tot slot is er nog de houding van de ouders.
Overbescherming kan contraproductief werken
en kan het kinderlijk vermijdende gedrag van de
patiénten in de hand werken.

CONCLUSIE

Uit de beperkte gegevens in de literatuur
blijkt dat patiénten met TS geen verhoogd risico
hebben op anorexia nervosa. Bepaalde factoren van
Ts kunnen echter wel bijdragen aan het ontwik-
kelen van anorexia nervosa, namelijk een negatief
zelfbeeld en negatieve lichaamsbeleving, onvol-
wassen gedrag en een vermijdende copingstijl,
afwezige of verlate puberale ontwikkeling en in-
ductie van de puberteit door hormonale behande-
ling. Deze factoren verdienen extra aandacht bij de
behandeling van anorexia nervosa bij patiénten
met TS. Ten aanzien van preventie is het belang-
rijk het psychisch welzijn van patiénten met TS
goed te volgen op het moment dat de puberteit
wordt geinduceerd.
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SUMMARY

Development and treatment of anorexia nervosa in patients with Turner syndrome.
A case study - T. Callewaert, W. Vandereycken -

We describe the case of a girl with Turner syndrome who has also developed anorexia nervosa.
According to the available literature, patients with Turner syndrome do not have an increased risk
of developing anorexia nervosa. However, if such comorbidity should occur, as it did in our case,
then some aspects of treatment will have to be adjusted.
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