
onderzoek in de prakt i ik

In het UMCG wordt de laatste tien iaar meer aandacht be-

steed aan de voedingstoestand van kinderen met een

neuromusculaire aandoening (NMA), onder wie jongens

met de ziekte van Duchenne (DMD). De behandeting bii

DMD bestaat uit ondersteuning en begeleiding. Het behou-

den van een goede conditie en een goede voedingstoe-

stand speelt daarbii een belangrijke rol.

Onderzoeksvraag

Hoe stel je de diëtistische diagnose en wat is de beste voe-

dingsbehandel ing van jongens met  DMD.

Me thode

De afgelopen 2,5 iaar zag de diëtist t i jdens het spreekuur

voor neuromuscula i re z iekten 3T. iongens met  DMD. Gemid-

detd werden zij in deze periode 3 keer gezien. Bii alte kinde-

ren werd een voedingsanamnese afgenomen, die werd bere-

kend op macro-  en micronutr iënten.

Volwaardige voeding werd 38 keer geadviseerd aan zo ver-

schi t lende iongens.  Eiwi t ,  v i tamines en mineralen,  speci f iek

calc ium en v i tamine D kwamen daarbi j  aan de orde.  Een

energiebeperkt dieet werd 43 keer geadviseerd aan 15 ver-

schi l tende jongens.  Een energier i lk  d ieet  kregen 3 longens,
2 startten met sondevoeding. Sondevoeding was nodig om-

dat het l ichaamsgewicht lager was dan -4 sd op de groeicur-

ve. Tevens was er sprake van vermoeidheid, weinig eettust

en slecht verdragen van energieri ike voeding.

Resul taten

De iongens met  DMD en hun ouders hadden wein igvragen

over voeding en voedingstoestand. Na een eerste verplichte

consult van een halfuur beoordeetde ruim 9oolo van de

ouders het gesprek ats zinvol en gafaan een vervolggesprek

te wil len. Onbekendheid met het nut van een goede voe-

dingstoestand in de verschiltende leefti jdsfasen, zoals bii

het voorkómen van ondergewicht en overgewicht, en voor-

bereid ing op een or thopedische ingreep speelden h ierb i l

een rol. Volwaardige voeding bij bewegingsbeperking vraagt

veel  basate kennis van voeding en voedingsmiddeten.  Di t

werd veetal door hen onderschat.

Conclus ies/  prakt i j  k

Het bepalen van de voedingstoestand bii kinderen met een

neuromusculaire aandoening vraagt extra aandacht. Gewicht,

lengte of  spanwi idte,  BMI en armomtrek kunnen n iet  wor-

den beoordeeld volgens de gangbare methoden.  Gezonde
jongens met DMD met een behoorli jke lengtegroei en wei-

n ig compl icat ies zul len waarschi jn t i jk  beter  af  z i jn  met  een

wat hoger gewicht, bijvoorbeetd gewicht naar lengte -1 tot
-z sd. Jongens met meer complicaties en afwilkende lengte-

groei kunnen een goed gewicht hebben bij -3 sd.

Per patiënt is evaluatie van het gewichtsverloop in de ti ld de

beste maat voor inschatting van de energiebehoefte. De

energiebehoefte is 5o% ADH rond de teefti id van r4 jaar.

Eiwi t - ,  v i tamine-  en mineralenbehoef te b i j  longens met  DMD

ziln vergeti lkbaar met die van leefti jdgenoten. Calcium-

en vitamine D-inname vragen extra aandacht bii corticoste-

roïdengebruik.

Kinderen met  een goede voedingstoestand hebben een

beter  u i thoudingsvermogen,  doorstaan or thopedische in-

grepen beter en l i jken bij ziekte of na een operatieve in-

greep vlotter te herstellen. De kwetsbaarheid voor infecties

is bij kinderen in een goede voedingstoestand kleiner. Op-

val lend is  dat  ook de stemming van k inderen verbeter t .  Een
jongen zei :  ' lk  ben veel  vro l i jker ' .  Ar tsen,  ouders en k inde-

ren realiseren zich onvoldoende dat aanpassing van het

voedingspatroon overgewicht of ondergewicht zou kunnen

voorkómen.

De oorzaak van ondervoeding of overgewicht l igt vaak niet

b i j  het  ondert iggende z iektebeeld,  maar kan het  gevolg z i in

van onwetendheid bii artsen en diëtisten. De diëtist kan een

bijdrage leveren aan het zo fit mogetijk ouder worden van

kinderen met  een ernst ige chronische z iekte.

De afgetopen iaren is aandacht voor voeding en voedings-

toestand een belangr i jk  onderdeel  geworden in de behan-

del ing van pat iënten met  DMD in het  Beatr ix  Kinderz ieken-

huis van het  UMC Groningen.
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