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Themabijeenkomst 25 augustus 2025Thema: Voeding bij ALSGastsprekers: Dea Schröder en Merle Kuiper
Femke Mennen opent de bijeenkomst, heet iedereen welkom en deelt enkele mededelingenna de zomervakantie. Ze vertelt iets over haar eigen fietsvakantie met de driewielfiets enbenadrukt dat iedereen welkom is om vragen te stellen, zowel via microfoon als via de chat.Vervolgens introduceert zij de gastsprekers: Dea Schröder en Merle Kuiper.

Introductie van de sprekers
Dea Schröder is al ruim 25 jaar betrokken bij het ALS-behandelteam van het RoessinghCentrum voor Revalidatie. Daarnaast is ze voorzitter van het landelijk netwerk van diëtistenvoor spierziekten. Merle Kuiper werkt als onderzoeker bij de afdelingRevalidatiegeneeskunde van het UMC Utrecht en houdt zich bezig met het verbeteren vanvoedingszorg voor mensen met ALS, PSMA en PLS.

Het belang van voeding bij ALS
Toelichting door Dea Schröder
Dea benadrukt meteen hoe belangrijk voeding is vanaf het moment dat de diagnose gesteldwordt. Volgens haar heeft het gewicht een aantoonbaar verband met de prognose bij ALS.Mensen die na de diagnose gewicht verliezen, hebben vaak een slechter verloop van deziekte. Al bij een gewichtsverlies van 5% spreken we van een verhoogd risico.
Een BMI tussen de 25 en 30 blijkt het gunstigst. Dat wil niet per se zeggen dat iemand er'slank' of 'gezond' uitziet in de klassieke zin. Bij ALS verandert namelijk delichaamssamenstelling: spiermassa neemt af, terwijl vetmassa juist kan toenemen. Het gaaterom dat iemand voldoende energievoorraad heeft om in te teren, vooral als eten moeilijkerwordt.
Dea adviseert mensen om zich vanaf het moment van de diagnose regelmatig te (laten)wegen. Gewichtsverlies kan ongemerkt ontstaan, bijvoorbeeld door afname van spiermassazonder zichtbaar verschil op het oog. Door dit vroegtijdig te signaleren, kan samen met dediëtist tijdig worden ingegrepen en het voedingsbeleid worden aangepast.
In sommige centra wordt gebruikgemaakt van een speciale weegschaal die via eenelektrische impuls (bio-impedantiemeting) niet alleen het gewicht meet, maar ookspiermassa, vetmassa en vochtverdeling in kaart brengt. Deze meting duurt ongeveer eenminuut en vindt plaats terwijl iemand plat ligt. Als platliggen niet mogelijk is, kan soms toch
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worden gemeten, mits dit steeds op dezelfde manier gebeurt. Deze methode is nog nietoveral beschikbaar, maar de verwachting is dat dit in de toekomst vaker mogelijk zal zijn.

Energie- en eiwitbehoefte
De energiebehoefte bij ALS verschilt sterk per persoon en verandert in de loop van de ziekte.Sommige mensen verbranden meer door zogenaamde hypermetabolisme, anderen doorademhalingsproblemen. Drie maaltijden per dag zijn meestal niet genoeg. Daarom adviseertDea om vaker te eten: zo'n vijf tot zeven eetmomenten per dag.
Ook de eiwitbehoefte is verhoogd. Eiwitten zijn nodig voor het behoud van spiermassa. Bijplantaardige eiwitten moet je grotere hoeveelheden nemen om hetzelfde effect te bereikenals bij dierlijke eiwitten. Dat vraagt om slimme voedingskeuzes en soms om het gebruik vansupplementen.
Daarnaast benadrukt Dea iets wat zij zelf 'heel belangrijk' noemt: het is niet de bedoeling dathet lichaam gaat interen op vetreserves of spiermassa. Met 'interen' bedoelt ze dat jelichaam tekorten aan energie of bouwstoffen moet opvangen uit je eigen weefsels — ietswat bij ALS absoluut vermeden moet worden. Daarom is het belangrijk om evenveel te etenals je verbruikt. Als je minder beweegt, heb je wat minder nodig, maar als je actiever bentgeweest, dan moet je juist extra eten om dat weer aan te vullen. Voeding moet dusafgestemd blijven op je energieverbruik, zodat je lichaam niets hoeft in te leveren.
Dieetadviezen zijn altijd maatwerk, benadrukt Dea. Ze hangen af van hoe goed iemand nogkan slikken, hoe vermoeid iemand is, of iemand nog zelfstandig kan eten, en vanpersoonlijke voorkeuren. Het doel is om een haalbaar en vol te houden eetpatroon tevinden.

Supplementen en tekorten
Veel mensen met ALS hebben een tekort aan vitamine D, zelfs als ze denken dat ze 'gezond'eten. Vitamine D moet vaak standaard worden aangevuld. Ook jodium, calcium en ijzerverdienen aandacht. Dea adviseert om dit in overleg met de diëtist te bespreken. Somskunnen tekorten via voeding worden aangevuld, maar als dat niet lukt, kunnensupplementen uitkomst bieden.

Obstipatie en vochtinname
Obstipatie komt vaak voor bij ALS. Dat heeft meerdere oorzaken:

 Minder beweging
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 Verminderde perskracht
 Verkeerde toilethouding
 Te weinig vocht- of vezelinname

Dea legt uit dat dit ongemak veel invloed kan hebben op het dagelijks leven en dat hetbelangrijk is om hier tijdig iets aan te doen.
Een goede vochtinname ligt rond de 1,5 tot 2 liter per dag. Bij warm weer is meer nodig. Ookvezels zijn belangrijk, met een richtlijn van minstens 25 gram per dag. Als dit niet lukt viavoeding, kunnen vezelpreparaten of medicijnen helpen. Daarnaast helpt het om eenvoetenbankje te gebruiken op het toilet, zodat de houding verbetert. Tot slot kunnenbekkenbodemfysiotherapeuten en continentieverpleegkundigen een waardevolle rol spelen.

Slikproblemen en verandering van eetmomenten
Bij veel mensen met ALS, vooral bij de bulbaire vorm, ontstaan op den duur slikproblemen.Dit heeft grote invloed op het eetmoment: samen eten is niet meer vanzelfsprekend,maaltijden duren langer, de eetlust neemt af, en het risico op verslikken neemt toe.
De logopedist beoordeelt het slikvermogen en geeft adviezen over bijvoorbeeld de dikte vanhet eten of veilig slikken. Toch blijft eten vaak een ingewikkelde en vermoeiende bezigheid.Veel mensen ervaren dat gemalen voeding er minder aantrekkelijk uitziet en minder goedsmaakt. Ook dit heeft weer invloed op de eetlust.
Het is belangrijk dat eten geen dagtaak wordt. In sommige gevallen kan drinkvoeding ofsondevoeding verlichting geven. Dit wordt vaak besproken in overleg met de diëtist en arts.
Een droge mond of juist overmatige speekselproductie kunnen extra hinder geven. Hiervoorzijn verschillende behandelingen mogelijk, zoals verdikkingsmiddelen, gels of medicatie.Mondzorg verdient ook extra aandacht: een gezonde mond helpt bij prettiger eten envoorkomt complicaties. Op de website van de ALS patiëntenvereniging is een aparte paginagewijd aan dit onderwerp: Mondzorg bij mensen met ALS, PLS en PSMA.

Sondevoeding
Sondevoeding komt ter sprake zodra eten niet meer lukt of wanneer iemand structureel teweinig voeding binnenkrijgt. Dea benadrukt dat het belangrijk is om hierover tijdig ingesprek te gaan. Wachten tot de longfunctie te veel is afgenomen, kan het risico opcomplicaties vergroten. Als de longfunctie te ver is gedaald (meer dan 50% verlies), isplaatsing van een PEG-sonde meestal niet meer mogelijk. In sommige gevallen kan dan nog
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wel gekozen worden voor een PRG-sonde, maar dit hangt af van de situatie. Daarom is hetbelangrijk om op tijd met de arts en diëtist hierover te overleggen.
Er zijn verschillende methodes om een sonde te plaatsen. In veel centra wordt gekozen voorPRG in plaats van PEG. De reden hiervoor is dat PRG minder belastend is voor deademhaling.
Er bestaan veel misverstanden over sondevoeding. Zo denken mensen vaak dat ze dan nooitmeer gewoon kunnen eten, terwijl dat meestal wel kan. Ook het idee dat het ingewikkeld is,klopt niet: veel mensen kunnen zelf of met hulp de verzorging goed uitvoeren. De sonde kandaarnaast worden gebruikt voor medicatie of vochttoediening.
Sondevoeding kan helpen om energie en gewicht op peil te houden. Het verbetert bij veelmensen de levenskwaliteit en heeft ook een positieve invloed op de levensverwachting.

Vraag en antwoord
Vraag deelnemer: Ik heb veel last van misselijkheid, vooral na maaltijden.Antwoord: Dat kan komen doordat de maag tegen de longen drukt. Het helpt vaak omkleinere porties over de dag te verdelen. Ook eten vlak voor het slapen of direct na hetopstaan kan soms verlichting geven.
Vraag deelnemer: Tellen koffie en thee mee voor de vochtinname?Antwoord: Ja, dat telt zeker mee. Alleen alcohol werkt vochtafdrijvend en vraagt dus omextra vochtinname ter compensatie.

Onderzoek naar voedingszorg bij ALS
Toelichting door Merle Kuiper
Merle Kuiper vertelt over het onderzoeksproject waarbij zij betrokken is. Het doel is om devoedingszorg voor mensen met ALS, PSMA en PLS in Nederland beter en gelijkmatiger temaken. Dat doet ze niet alleen: in de projectgroep werken onderzoekers, zorgverleners enpatiënten samen. De financiering komt vanuit de ALS Stichting.
Tijdens haar toelichting noemt Merle dat er momenteel nog veel verschillen zijn tussenbehandelcentra. In het ene centrum is bijvoorbeeld structureel overleg tussen diëtist enandere zorgverleners, terwijl dat elders ontbreekt. Ook worden mensen met ALS lang nietoveral even vroeg doorverwezen naar een diëtist.
Ze vertelt dat in sommige gevallen pas over voeding wordt gesproken als iemand al flink isafgevallen. Volgens Merle is dat zonde, want juist in een vroeg stadium kunnen mensen nogveel baat hebben bij goede begeleiding.
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Om die reden ontwikkelt de projectgroep een e-learningomgeving, bedoeld voor zowelzorgverleners als patiënten en naasten. Hierin komt betrouwbare informatie over voeding,slikproblemen, hulpmiddelen en praktische tips. De hoop is dat deze digitale leeromgevingkan bijdragen aan betere kennisdeling en een meer uniforme aanpak in de zorg.
De presentatie van Dea Schröder en Merle Kuiper is als bijlage toegevoegd aan dit verslag.



Het belang van voeding bij ALS, PSMA en PLS
25 augustus 2025

Dea Schröder, Diëtist Roessingh
Merle Kuiper, Onderzoeker UMC Utrecht



Inhoud

 Gewicht

 Hoeveel en wat kan iemand met ALS het beste eten?

 Hoe kun je de spieren het beste behouden?

 Obstipatie, wat kan je daar aan doen?

 Ondervoeding,
slikproblemen, aangepaste consistentie
sonde en sondevoeding.



Gewicht

 Gewicht - goed gewicht, stabiel houden, < 5% afvallen ( = 3 - 5 kg)
(afvallen -> extra verlies van spiermassa)

 BMI - beste is 25 < BMI < 30 (beslist niet < 21 of > 35)
(bij aankomen bij een te lage BMI – kan toename spiermassa)

 Lichaamssamenstelling – minder spieren, vaak meer vet



Hoeveel en wat kan iemand met ALS het
beste eten?
 Afhankelijk van de situatie van de individuele ALS patiënt en het ziektebeloop

van de ALS



Hoeveel en wat kan iemand met ALS het
beste eten?
 Energiebehoefte - afhankelijk van ziekte fase, activiteit en persoon

(afwijkend van normaal)

 Eiwitbehoefte - patiënten met ALS lijken het iets beter te doen op iets
hogere eiwitinname

 Basis van normale gezonde voeding

 Supplementen - vitamine D (Jodium, Calcium en ijzer)



Energie behoefte

Bij ALS is de behoefte in veel gevallen hoger dan normaal, bij een
verminderde eetlust. Om afvallen te voorkomen is het daarom belangrijk
om:
 6-7 keer per dag iets te eten.
 Te kiezen voor volle producten.
 Evt. energierijke tussendoortjes te gebruiken.
 Evt. gebruik te maken van aanvullende drinkvoeding.
 Als intake onvoldoende lukt, sondevoeding te overwegen.



Eiwitbehoefte
 Patiënten met ALS lijken het iets beter te doen op iets hogere eiwitinname.

 Waar zit eiwit in? Is plantaardig of dierlijk eiwit beter?

 Eiwit wordt het beste gebruikt voor spieropbouw en weerstand als de eiwitten
samen met energie wordt gegeten.

 Moment van inname van eiwit, de hoeveelheid in 1 keer is belangrijk.

 Als er mogelijkheid is tot activiteit, dan helpt dat om spiermassa op te
bouwen.



Timing van eiwitinname



Obstipatie

 Ontlasting die hard is (Bristol 1 of 2), niet dagelijks komt (extra gasvorming)

 Oorzaken:
- Verminderde beweging ( vaak niet te beïnvloeden)

- Te weinig vezels (25 tot 40 gram per dag)

- Onvoldoende vocht (minimaal 1,5 liter, bij obstipatie > 2 liter)

- Onvoldoende perskracht

- Niet (kunnen) reageren op aandrang

- Verkeerde houding (hogere toilet)



Ondervoeding en slikproblemen
 Gewicht 5% vanaf begin ziekte
 Minder goede voedingstoestand, eerder vermoeid, eerder/ meer spierverlies, afname

van conditie, meer kans op verslikken.

 Bij slikproblemen en zwakte van de slikspieren neemt de duur van de maaltijd toe,
worden porties vaak kleiner. De kans op verslikken en longontsteking toe. De beleving
van eten en drinken wordt anders, ook bij verandering van consistentie van voedsel of
drinken
Speekselprobleem of juist droge mond

 Slikangst
 Is slikken onveilig en intake van vocht met aanvullende dieetvoeding onvoldoende en te
belastend of een dagtaak:

Dan kan (aanvullende) sondevoeding een goede optie zijn!

of

of



Ondervoeding en slikproblemen

Bij slikproblemen, afhankelijk van wat het probleem is:
- Bij veel speeksel – medicatie.

Bij droge mond evt. mondgel (Dentaid Xerox)
- Bij verslikken in dun vloeibaar - vocht verdikken tot gewenste dikte
- Bij vaste voeding – voeding aanpassen naar zachte of gemalen voeding
- Bij droog en kruimelig voedsel – voeding smeuïg maken, evt. andere

producten.
- Bij onveilig slikken – sondevoeding?
- Mondzorg!



PEG/PRG en sondevoeding
 Wanneer is een sonde gewenst.

Ongewenst gewichtsverlies, slikproblemen, eten duurt erg lang, vermoeiend, verslik
risico.

 Uitleg PEG/PRG plaatsing, Keuze PEG/ PRG? Wat zijn voor- en nadelen.
 Sonde kan voor vocht, water met medicatie, sondevoeding + eten, of alleen

sondevoeding.
 Soort sondevoeding hangt af van wat iemand nodig heeft.
 Manier van toedienen – porties of druppelen. (overdag)
 Gebruiken voor ontluchten van lucht in de maag door NIV (niet invasieve beademing)



www.dietistenvoorspierziekten.nl





Dia opnieuw instellen (reset)
Onder de tab ‘Start’ staatlinksboven naast de knop nieuwedia een knop ‘Opnieuw instellen’.Als deze knop wordt ingedruktstelt de slide alles opnieuw in naarde goede huisstijl (kleuren,lettergroottes, afbeelding plaatsinge.d.).

Voedingszorg bij ALS, PSMA en PLS

Merle Kuiper, onderzoeker in opleiding KCRU/ ALS Centrum

Wat gebeurt er in de praktijk? En hoe kan het beter?
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Organisaties



Dia opnieuw instellen (reset)
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Afbeelding plaatsen
1. Klik op het icoon in het middenvan het afbeeldingsvlak
2. Selecteer een afbeelding. Let op:Gebruik hiervoor een liggendeafbeelding (landscape)
3. Klik op ‘Invoegen’ en deafbeelding wordt geplaatst

Afbeelding passend maken
1. Klik op de geplaatste afbeeldingen kies vervolgens de tab‘Afbeeldingsopmaak’
2. Klik op de knop ‘Bijsnijden’

3. Je kunt nu de afbeelding optwee manieren passend maken:
a. Sleep de foto op zo’n manierdat het gedeelte dat zichtbaarmoet zijn in hetafbeeldingsvlak juist staat

b. Met de witte bolletjes kun jede afbeelding groter ofkleiner maken op zo’n manierdat het gedeelte dat zichtbaarmoet zijn in hetafbeeldingsvlak juist staat

Kop, subkop ofbullets aanmaken
1. Via ‘Start’ > ‘Alinea’ kun je vantekst een kop, subkop of bulletsmaken in de juiste huisstijl

2. Ga voor de tekst staan die je wiltaanpassen
3. Met het pijltje naar links, verlaagje het niveau. Met het pijltje naarrechts, verhoog je het niveau

ALS- behandelteams
• Multidisciplinair

verschillende zorgverlenersaangestuurd door revalidatiearts
• 36 erkende teams
• Verschillen in voedingszorg in dezeteams?
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2. Ga voor de tekst staan die je wiltaanpassen
3. Met het pijltje naar links, verlaagje het niveau. Met het pijltje naarrechts, verhoog je het niveau

Doel onderzoek
Verbeteren voedingszorg, zodat voedingsadviezen beter aansluiten bij wat u nodigheeft
Waar lopen zorgverleners tegenaan waardoor er geen optimale zorg gegeven kanworden? Hoe kunnen we de voedingszorg verbeteren?
Wat kunnen wij hieraan bijdragen?Zorgverleners advies geven (gebaseerd op wetenschap en praktijk)



Dia opnieuw instellen (reset)
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Hoe komen we tot betere voedingszorg?

1. Vragenlijsten +groepsgesprekken
2. Wetenschappelijkeliteratuuronderzoeken

Stap 1: Inzicht in praktijk

1. Handreiking en scholing voorzorgverleners
2. Informatiematerialen voormensen met ALS en naasten

Stap 2: Ontwikkelen materialen

1. Verspreiding handreiking eninformatiematerialen
2. Geven van trainingen/scholingaan zorgverleners

Stap 3: Implementatie
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50%
van de diëtisten meet risico opondervoeding

van de zorgverleners zet diëtist indirect na diagnose
28%

25%
van de mensen met ALS, PSMA of

PLS wordt niet gewogen

7%
Van de mensen met ALS, PSMA en

PLS heeft ooit een
lichaamssamenstelling meting gehad

Verschillen voedingszorg
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Kop, subkop ofbullets aanmaken
1. Via ‘Start’ > ‘Alinea’ kun je vantekst een kop, subkop of bulletsmaken in de juiste huisstijl

2. Ga voor de tekst staan die je wiltaanpassen
3. Met het pijltje naar links, verlaagje het niveau. Met het pijltje naarrechts, verhoog je het niveau

Wat hebben mensen met ALS, PSMA en PLS nodig?
• Eerder, persoonlijkere voedingszorg
• Voedingsadviezen afgestemd op de persoon - nu te algemeen
• Meer voedingszorg op initiatief van ALS-team - nu vaak op eigeninitiatief
• Extra metingen - geeft inzicht in eigen ziekteverloopmits duidelijk wat het toevoegt, praktisch uitvoerbaar, uitslagenterugkoppelen
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Wat hebben zorgverleners nodig?
• Duidelijke werkwijze (richtlijn/handreiking)

bijhouden hoe het met voedingstoestand gaat
berekenen hoeveel energie- en eiwit iemand nodig heeft

• Scholing en informatiematerialen
• Kennis over welke dieetadviezen helpend zijn bij ALS, PSMA en PLS
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Wat hebben we met deze inzichten gedaan?
• 2 wetenschappelijke literatuuronderzoeken uitgevoerd

Welke methode om te kijken hoe het met voeding gaat?
Welke dieetadviezen zijn helpend?

• Begonnen met extra metingen in UMC Utrecht



Dia opnieuw instellen (reset)
Onder de tab ‘Start’ staatlinksboven naast de knop nieuwedia een knop ‘Opnieuw instellen’.Als deze knop wordt ingedruktstelt de slide alles opnieuw in naarde goede huisstijl (kleuren,lettergroottes, afbeelding plaatsinge.d.).

Vervolgstappen

1. Vragenlijsten +groepsgesprekken
2. Wetenschappelijkeliteratuuronderzoeken

Stap 1: Inzicht in praktijk

1. Haalbaarheid metingen testen2. Handreiking en educatie voorzorgverleners3. Informatiematerialen voormensen met ALS en naasten

Stap 2: Ontwikkelen materialen

1. Verspreiding handreiking eninformatiematerialen
2. Geven van trainingen/educatieaan zorgverleners

Stap 3: Implementatie
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m.m.kuiper-12@umcutrecht.nl
Wilt u meedenken?


