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ICF: International Classification of Functioning, Disability and
Health
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48 jarige vrouw met diagnose ALS sinds 6 maanden
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spier geatrofieerde spier
Normale zenuwcel Door ALS aangetaste
en spier zenuwcel en spier

% UMC Utrecht



Ontbijt:
2 sneetjes witbrood met halvarine en kipfilet en ham. 1 glas halfvolle melk.

Lunch:

4 sneetjeswitbrood met halvarine en 2 x kipfilet en 2 x 20+ smeerkaas.1 glas
halfvolle melk.

Avondmaaltijd :

1 warme maaltijd: 150 gram vlees, 250 gram groenten, 200 gram
aardappelen/rijst/pasta.

250 ml magere yoghurt.

;n O:e avond: Kcalinname:1945 kcal
gazen win. 109 gram eiwit

% UMC Utrecht



Ziekte, aandoening

Amyotrofische Laterale Sclerose

| ! '

Functies — Anatomische Eigenschappen
« Verminderde arm en handfunctie.
* Geen bulbaire klachten.

Activiteiten Participatie

¢ Voedingsinname: o ¢ Klein sociaal netwerk.
y 19.45 keal, 199 gram eiwit. " « Werkt nog 3 uur per dag als
Drinkt dagelijks 5 glazen wijn. administratief medewerker.

v
v" Eet geen tussendoortjes. ) .
v Gebruikt magere producten. « Neemt minder vaak deel aan sociale

Mentaal welbevinden:
« Emotionele problemen door de diagnose ALS.

Antropometrie

« Huidig gewicht: 80 kg activiteiten.
« Lengte: 175 cm ¢ Loopt zonder hulpmiddelen.

= BMI:26.1 e Eet zonder hulpmiddelen.

s+ BIA: Vetvrije massa index 15.2 kg/m®, fasehoek: 3.8 e Kookt nog zelf.

* 5kg gewichtsverlies in 4 maanden. e Sport niet.

Geschat energiebehoefte: —t|* Weinig beweging.

« H&B formule met 30% toeslag: 1975 kcal
e Kasarskis formule: 2388 kcal
*» Gemeten REE met 30% toeslag: 2620 kcal

Eiwitbehoefte: A
1—1,2 gram per kg: 80-96 gram. A

Externe factoren Persoonlijke factoren
 Een dochter en kleinkind die in de buurt wonen. s Vrouw
e Buurman helpt bij de boodschappen. e 48 jaar.

¢ Alleenstaand.

+ MBO opgeleid.

s« Diagnose ALS sinds 6 maanden, diagnose is nog onwerkelijk.

« Wil zo lang mogelijk blijven genieten van haar dochter en kleinkind.
¢ Hulpvraag: eet ik voldoende om gewichtsverlies te voorkomen.




Diétetische diagnose

45 jarige vrouw met recent de diagnose ALS.Mw woont alleen. Haar dochter
woont in de buurt. Mw werkt parttime als administratief medewerkster. Mw en
haar dochter hebben moeite met accepteren diagnose. Gezonde medische
voorgeschiedenis. Eris momenteel geen sprake van kauw of slikklachten. Arm-
en handfunctie zijn verminderd. Loopt zonder hulpmiddelen en kookt nog zelf.
Boodschappen worden door de buurman gedaan. Huidig gewicht is 80 kg bij
175 cm, BMI 26.1. Laatste 4 maanden onbedoeld gewichtsverlies van 5 kg. Uit
BIA meting blijkt een VVMI van 15.2 kg/m? en fasehoek van3.8. Energieinname
Is volgens afgenomen anamnese 1945 kcal en 109 gram eiwit per dag. Mw
gebruikt voornamelijk magere producten en eet geen tussendoortjes. Drinkt elke
dag 5 glazen wijn. Behoefte berekend middels de gemeten ruststofwisseling
(REE) met 30% activiteiten toeslag: 2620 kcal. De gemeten REE ligt 30% hoger
dan de berekende REE. Eiwitbehoefte 8696 gram eiwit. Mw wil graag weten of

ze voldoende eet om verder gewichtsverlies te voorkomen.
% UMC Utrecht



vervolg

3 maanden later is gewicht gedaald naar 75 kg
Eten gaat moeizaam, veel tijd bezig met eten.

Maakt zich nog steeds zorgen om haar gewichtsverlies en
hoe ze voldoende voeding kan binnenkrijgen.

Voedingspatroon is veranderd, nu voornamelijk vioeibare en
gemalen voeding.

Bij moeheid verslikken in dunne dranken.

% UMC Utrecht



Voedingsinname

Ochtend: 150 ml brintapap met volle melk en 2 schepjes suiker.
Tussendoor: 200 ml vruchtensap en lnutridrink

Lunch: 150 ml volle yoghurt met fruit en cruesli

Tussendoor: 150 ml thee en 1nutridrink

Avondmaaltijd: 30 gram kip, 50 gram gekookte groenten, 50 gram
aardappelpuree.

Kcalinname: 124%cal

48 gram eiwit gg'? UMC Utrecht



A Mevrouw in de casus voldoet bij 1ste consult nog niet aan de criteria van

ondervoeding.
Zowel t.a.v. de Nederlandse criteria als de ESPEN criteria.

- 5,8% gewichtsverlies binnen 6 maanden,
- BMI >18,5
- VVMI > 15 kg/m 2
A Bij 2¢¢ consult wel sprake van ondervoeding.
- 12,5% gewichtsverlies binnen 6 maanden.

A Was andere aanpak nodig geweest achteraf gezien??



Criteria ondervoeding Nederland

18 jaar tot 65 jaar:

A Onbedoeld gewichtsverlies van > 10% laatste 6mnd of
> 5% laatste maand.

A BMI < 18,5 kg/m2

Vanaf 65 jaar:

A Onbedoeld gewichtsverlies van > 10% laatste 6mnd of > 5%
laatste maand.

A BMI < 20 kg/m2

% UMC Utrecht
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MALDIGESTIE / LAGE INNAME
MALABSORPTIE

DEKTE /
INFLAMMATIE

_

Matigeondervoeding  5-1Q°: 1 3@ Ay<206<70jaar VVMI <17 vrouwen
maanden <22 >70 jaar VVMI < 15 mannen
o0vE: 13 @ B c
maanden

Ernstige ondervoeding 10%] 3 @ Ay c <185<70jaar VVMI <17 vrouwen
maanden <20 > 70 jaar VVMI < 15 mannen
bhmrk: 13 @ B c
maanden

< 50 % van de inname gedurende <1 week of  Acute ziektefrauma of chronische ziekte
algemeereen te lage inname gedurende > 2

weken of een darmaandoening die malabsorptie

of maldigestie veroorzaakt

Esperguidelines2018



Mogelijke oorzaken gewichtsverlies bij ALS

- Verlies spiermassa door spieratrofie.
- Verhoogde energiemetabolisme in rust.

- Verlaagde voedingsintake door dysfagie, afname
zelfstandigheid eten en drinken, depressie, cognitieve
veranderingen.

- Wens tot gewichtsverlies bij ALS patiénten met overgewicht
ter ontlasting mantelzorgers.
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Hypermetabolisme

Hypermetabolisme versus normometabolisme :*

A Hypermetabolisme: 41% in ALS groep versus 12% in
gezonde controle groep.

A Snellereverslechtering fysiek functioneren (ALSFRS
R)

A Slechtere prognose bij hypermetabolisme.

A Geen verschil in BMI en gewichtsverloop tussen

hyper- en normometabolisme.
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*Steyn FJpannidesZA, van Eijk RPA, et al 0 ; : . . . -
Hypermetabolismn ALS iassociatedvith greaterfunctional - Time since assessment (months) %
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JNeurolNeurosurgPsychiatryPublishedOnline First: 29 April Hormemetatole 4 “ “ " K ?

2018.doi: 10.1136/jnnp2017-317887



Hypermetabolisme

Verhoogde REE (>20%)Vs <10% REE significant lager
percentage vetmassa.
54% hypermetabolisme
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Figure 2 Survival of patients according to the level of energy expenditure in Kaplan-Meier model. (a) Blue, patients with resting energy
expenditure variation (AREE) < 10%; red, patients with AREE 10-20%; green, patients with AREE > 20%; O, censored patients.

(b) Blue, patients with measured resting energy expenditure (mREE) < 1300 kcal/24 h; red, patients with mREE 1300-1700 kcal/24 h;
green, patients with mREE > 1700 kcal/24 h; O, censored patients.

* Jésuset al. Hypermetabolisiis adeleteriousprognosticfactor inpatientswith
amyotrophiclateral sclerosis Europeasournalof Neurology2018, 25: 92104
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* Paganoni 2011: BODYMASS INDEX, NOT DYSLIPIDEMIA, IS AN INDEPENDENT
PREDICTOR OF SURVIVAL IN AMYOTROPHIC LATERAL SCLER®&8e Nerve 2011



Gewichtsverlies

Gewichtsverlies verslechtert de prognose*:

A 30% hoger risico op kortere overleving bij
gewichtsverlies van5% bij diagnose t.o.v. gebruikelijk
gewicht.

A 34% hoger risico op kortere overleving bij iedere 5%
gewichtsverlies t.o0.v. gebruikelijk gewicht

A 24% hoger risico op kortere overleving bij elk verlies
van een eenheid BMI t.o.v.gebruikelijke BMI.

Marin B, Desport JC,KajeuP, et al
Alteration of nutritional status at diagnosis is aprognostic factor for
survival of amyotrophic lateral sclerosispatients

Journal of Neurology, Neurosurgery & Psychiatry2011,82:628-634.



-
Gewichtsverloop

A Daling van het gewicht (BMI) en ALSFRSR wijst op
verslechtering voedingstoestand bij progressie van de
ziekte.*

A Patiéntenmet stabielgewichthebben een gemiddeldeverleving
van 22 maanden t.0.v. 13.4 maanden bij patiénten met
gewichtsverlies van meer dan 2,5 kg/m 3 maanden.**

A Gewichtsverloop na follow-up & geen voorspellende waarde,
wel fasehoek en vetvrije massa.***

A Studie Fasano2017: vroeg PEG plaatsing , gewichtsverlies
voorkomen verbetert de prognose.****

* ReiclgSlotkyR,2013, Bodynassindex (BMI) as predictor of ALSERScore
declinein ALSatients AmyotrophLateralSclerFrontotemporalDegener

** Peter et al, Life course bodyassindexandriskandprognosisof amyotrophic
lateral sclerosisEuropean Journal dpidemiologyOctober2017

*** Roubeaw015,Nutritional assessment acimyotrophiclateralsclerosis in
routine practice Muscle&Nerve51. %

**** Fasand®017,Percutaneougndoscopigastrostomybodyweightlossand
survival inamyotrophiclateralsclerosis: gopulationbasedregistrystudy



BIA en fasehoek

Formule impedantieanalyse voor ALS*

Berekende fasehoek is mogelijk gerelateerd aan voedingstoestand
ALS patiénten.

A Lage fasehoek bij diagnose ALS geeft mogelijk een kortere overleving
(gem. fasehoek in onderzoeksgroep ALS mannen: 4.5,

ALS vrouwen 3.8)**

Daling fasehoek en vetvrije massa geven slechtere prognose**
Normaal waarden fasehoek: mannen: 7.5, vrouwen 6.5

To T

Too T

* Desportet al 2003 Validationof bioelectricalimpedanceanalysis irpatientswith ALS. American Journal ©finicalNutrition 77.
** Roubeaw, BlascoH, Maillot F, et alNutritional assessment of ALS in routipeactice valueof weighingandbioelectrical

impedanceanalysisMuscleNerve2014 Aug 11
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Behandeldoelen

- Handhaven / verbeteren kwaliteit van leven/welbevinden

- Handhaven lichaamsgewicht

- Handhaven vet massa?

- Verbeteren zorgdragen voor voeding met goede consistentie
- Verbeteren aandacht voor eten

- Verbeteren maken van goede productkeuze(s)

- Verbeteren energieinname vlg. Behoefte

Maak de doelen SMART: Specifiek, Meetbaar, Acceptabel, Realistisch,
Tijdgebonden.



Ontbijt:
2 sneetjes witbrood met halvarine en kipfilet en ham. 1 glas halfvolle melk.

Lunch:

4 sneetjeswitbrood met halvarine en 2 x kipfilet en 2 x 20+ smeerkaas.1 glas
halfvolle melk.

Avondmaaltijd :

1 warme maaltijd: 150 gram vlees, 250 gram groenten, 200 gram
aardappelen/rijst/pasta.

250 ml magere yoghurt.

;n O:e avond: Kcalinname:1945 kcal
gazen win. 109 gram eiwit
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Wat wil je bespreken t.a.v. voedingsanamnese?

- Hoe ervaart ze dat het eten gaat.

- Mythen rond voeding.

- Gebruikt veel magere producten. Is dit bewust.
- Maaltijden overslaan of niet volledig op?

- Gebruik alcohol bespreken?

- Klaarmaken van maaltijden haalbaar?

- Eettempo (maaltijdduur).

% UMC Utrecht



Adviezen??

1.
2.
3.
4.

Vollere producten adviseren en meer tussendoortjes.
Meer drinkvoeding adviseren.

Juiste consistentie voeding.

Sondevoeding adviseren.

% UMC Utrecht



Softe of hardere aanpak

Veel wetenschappelijk bewijs dat voorkomen gewichtsverlies
van belang is voor verbeteren prognose.

Hoe ver ga je met je adviezen?

Soms ongemak en complicaties dieetbehandeling eerder
voel baar dan mogelijke 6l ange t

Respecteren autonomie van de patiént. Ondersteunen
besluitvormend vermogen van de patiént.

Continue aandacht op gewichtA positief of negatief voor
kwaliteit van leven??

% UMC Utrecht



Uitleg over aanpassing maaltijden

Besteed je aandacht aan geven voorlichting over aanpassing
maaltijden??

Of eerder over naar aanvulling met drinkvoeding en starten
sondevoeding.

% UMC Utrecht



Fljnproevers

Te bestellen via webshop
Geheel glad gemalen.
Warme maaltijd: 400-500 kcal, 18-24 gram eiwit. Prijs 7,50
Verschillende hartige en zoete tussendoortjes

% UMC Utrecht



Duchesse maaltijden

Te bestellen via webshop
Geheel glad gemalen.
Warme maaltijden 200-300 kcal, 15-21 gram eiwit, Prijs uo,vo

:

% UMC Utrecht



WinVitalis , Apetito

Bestellen via webshop

Gepureerde maaltijden (geheel glad)
Gemalen maaltijden.

Warme maaltijd 500 kcal, 15-24 gram eiwit.
Kleine porties zelfde voedingswaarde door
eiwit/energieverrijking.

Prijs 6-7 euro

% UMC Utrecht



