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Wij genieten enorm 
van eten. Als je 
eenmaal gewend

bent om producten 
te eten zonder melk, 

mis je niks.
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VOORWOORD

Met veel trots presenteren we u hier de nieuwe versie van het dieetboekje 

“Het dieet bij galactosemie”. Dit boekje beschrijft de dieetrichtlijnen voor kin-

deren en volwassenen met klassieke galactosemie. Het kan ook als richtlijn 

worden gebruikt door mensen met galactokinase deficiëntie of galactose 

epimerase deficiëntie die worden behandeld met een sterk galactose be-

perkt dieet. Het doel van het boekje is om uitleg, duidelijkheid en overzicht te 

geven over dit specifieke dieet. Daarnaast geeft het boekje inzicht in de vele 

mogelijkheden en handige, praktische tips voor verschillende aspecten die 

komen kijken bij het volgen van dit dieet.  

Dit dieetboekje is gebaseerd op de ‘Internationale richtlijn voor de behande-

ling en follow up van klassieke galactosemie’. Dit boekje is geschreven door 

de metabole diëtisten van de Nederlandse Expertisecentra Galactosemie 

(Maastricht UMC+ en Amsterdam UMC) in nauwe samenwerking met de 

Galactosemie Vereniging Nederland en de kinderartsen metabole ziekten. 

De reden om dit dieetboekje, waarvan de vorige versie in 2014 werd uitge-

bracht, te herzien is dat er naar aanleiding van onderzoek enkele versoepe-

lingen zijn doorgevoerd.

Wij hopen dat het boekje u duidelijk laat zien wat niet gebruikt mag worden 

binnen het dieet, maar zeker ook wat wel allemaal mogelijk is, zoals be-

schreven is in hoofdstuk 6 “Het dieet in de praktijk”.

Graag willen wij de Galactosemie Vereniging Nederland en de metabole diëtisten 

bedanken voor deze mooie nieuwe versie. We wensen u veel plezier met dit 

boekje.

Prof. dr. Annet M. Bosch

Prof. dr. Estela Rubio – Gozalbo

Annet Estela
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Veganistische
producten

zijn top
en er is

tegenwoordig
zoveel

te krijgen
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1

Na de diagnose van galactosemie kan er veel op je af 

komen: vragen, onduidelijkheden en twijfels. Bijvoorbeeld over 

wat je kind nu - en later - mag eten en wat niet. Dit geactua-

liseerde boekje beschrijft de huidige dieetrichtlijnen voor ga-

lactosemiepatiënten en bevat praktische tips die nuttig zijn bij 

het volgen van dit dieet. Een aantal leden van de Galactosemie 

Vereniging Nederland (GVN) vertellen hoe zij omgaan met het 

dieet in het dagelijks leven. Met dit boekje geven we je graag  

    uitleg, duidelijkheid en overzicht over dit specifieke dieet  

	 zodat je met vertrouwen kunt genieten van lekker eten. 
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	 Alleen gespeci-

aliseerde diëtisten die zijn 

verbonden aan een Uni-

versitair Medisch Centrum 

hebben actuele kennis van 

galactosemie en het bijbe-

horende dieet. 

Let
op



voor duidelijkheid en vertrouwen10

Voordat het dieet zal worden toegelicht, wordt eerst uitgelegd hoe het 

lichaam voedsel verwerkt en omzet in waardevolle stoffen. Hier komt 

de rol van lactose en galactose aan bod, waardoor het duidelijk wordt 

waarom het volgen van het dieet zo belangrijk is.

	 SPIJSVERTERING EN STOFWISSELING

We leggen
uit waarom

het volgen van
het dieet zo 
belangrijk is

2
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Figuur 1. Schematische weergave van de vertering van lactose naar galactose en glucose 
door het enzym lactase
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Galactose

GALACTOSE IN DE LEVER

GALACTOKINASE GALT

Epimerase

Galactitol

Galactose-1-fosfaat

UDP-galactose

Glycoproteinen
en glycolipiden

Glucose-1-fosfaat

UDP-glucose

Figuur 2 Schematische weergave van de afbraak van galactose in de lever
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ANKIE IS GETROUWD 

MET WILLIAM EN 

MOEDER VAN 

LISANNE, ROWIN EN 

SEM. SEM IS GEBOREN 

MET GALACTOSEMIE. 

DE PERIODE VAN 

DEZE ONTDEKKING 

VERLIEP ZEKER 

NIET VLEKKELOOS 

MAAR NU WETEN 

ZE IN HET GEZIN 

ALLEMAAL WAAR

ZE AAN TOE ZIJN 

EN IS SEM EEN FIJNE 

PUBER VAN 14.
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Hoe ontdekte je dat Sem 

galactosemie had?

Sem had direct na zijn geboorte 

een erg moeizame start. Zowel de 

borstvoeding als de flesvoeding was 

een drama. Er was bijna geen zuigre-

flex. Sem werd doodziek en moest 

voor onderzoek naar het ziekenhuis. 

Bij de uitslag van de hielprik bleek dat 

Sem galactosemie had en konden ze 

gerichter gaan behandelen.

De kinderarts vertelde dat Sem 

geen melk mocht. Ik kwam al snel 

uit bij de galactosemievereniging en 

daar kreeg ik naast een luisterend 

oor veel antwoorden op alle vragen 

die ik had en praktische adviezen. 

Wat was je grootste zorg toen 

je erachter kwam wat hij had?

Je komt in een onbekende wereld 

terecht en vraagt je af wat er op 

je afkomt.  Hoe ernstig iemand de 

kenmerken heeft, hangt af van het 

type galactosemie en is per persoon 

anders. Maar Sem doet het super.

Waar liep je tegenaan in de 

praktijk?

Ik wist dat kinderen met galac-

tosemie ook als ze het dieet 

volgen klachten konden krij-

gen. Sommige kinderen hebben 

woordvindingsproblematiek. Het 

juiste woord vinden voor datgene 

wat hij of zij vertelt. Ook heeft hij 

flink moeten oefenen op zijn fijne 

en grove motoriek (schrijven, hup-

pelen). Maar hier is door intensie-

ve fysiotherapie gedurende zijn 

hele basisschooltijd en logopedie 

niets van te merken. 

Merk je dat het Sem belemmert 

in het leren op school of het om-

gaan met vriendjes vroeger en nu? 

Sem is er niet mee gepest. We 

merken dat als je dingen vraagt 

aan de bakker, een leraar of 

waar dan ook, eigenlijk iedereen 

er wel rekening mee houdt. Het 

enige wat hij ervaart nu hij ouder 

wordt, is dat spontaan ergens wat 

eten halen met vrienden niet altijd 
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werkt. Hij moet altijd alles eerst 

checken. Dat vindt hij niet leuk, 

maar het is op te lossen. Inmiddels 

is hij er handig in geworden. 

Kook je voor hem apart? 

Nee. Er zijn zo ontzettend veel 

vervangende producten dat ik bij-

na alles kan maken wat ik wil. We 

eten altijd met het complete gezin 

hetzelfde. Zowel het ontbijt, de 

lunch, het avondeten of lekkere 

dingen als we een film kijken. 

Heeft Sem wel eens iets 

gegeten wat niet mocht?

Ja, hij heeft Fristi van tafel ge-

pakt toen hij drie was. De eer-

ste keer ben je van slag en weet 

je niet zo goed wat je moet doen. 

Inmiddels weten we dat een keer 

iets binnenkrijgen van melk niet 

erg is. Sem heeft er geen last van 

gehad maar eet iemand met ga-

lactosemie regelmatig iets wat 

niet mag, dan kan het op de lever 

slaan (vermoeidheid, sloom, wat 

sneller boos). Het is dus niet direct 

levensbedreigend, maar op regel-

matig basis kan er wel een hersen-

beschadiging ontstaan. Je moet het 

wel serieus nemen.

Wat zou je andere ouders willen 

meegeven?

Het is allemaal niet zo vervelend 

als het in het begin lijkt. Sluit je 

aan bij de galactosemievereniging. 

Het is vooral fijn om andere men-

sen te ontmoeten die in hetzelfde 

schuitje zitten.

Sem 14
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4.1 INGREDIËNTEN- 
DECLARATIE
Er zijn 14 voedingsallergenen 

vastgelegd in Europese wetge-

ving, waaronder MELK (inclu-

sief lactose). Allergenen moeten 

duidelijk worden aangegeven en 

opvallen in de ingrediëntendecla-

raties door gebruik van bijvoor-

beeld hoofdletters of een cursief 

of vet lettertype. Ook zogenaam-

de verborgen allergenen en be-

standdelen die van deze allerge-

nen zijn afgeleid, zoals additieven 

(E-nummers, aroma’s), moeten 

worden vermeld op het etiket 

met een duidelijke verwijzing naar 

de naam van het ingrediënt. Het is 

wettelijk verplicht om te vermel-

den of een product MELK bevat. 

Het is niet verplicht om onder-

scheid te maken tussen lactose 

	 INGREDIËNTEN4

Het raadplegen van de ingrediëntendeclaratie is dé manier waarop na-

gegaan kan worden of een product kan worden gebruikt binnen het 

dieet. Sinds december 2014 zijn alle aanbieders van voedingsmiddelen 

(restaurants, supermarkten, bakkers, kiosken etc.) wettelijk verplicht om 

allergeneninformatie te geven over hun producten. Dit geldt voor zowel 

verpakte als niet-verpakte producten.

Plantaardig wil niet altijd zeggen   
  dat er geen melkbestanddelen
     in een product zitten
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en melkeiwit. Hierdoor vermel-

den sommige fabrikanten MELK 

inclusief lactose, ook als er in het 

product geen lactose maar alleen 

melkeiwit zit (zoals in bepaalde 

soorten kaas). 

Het is belangrijk om altijd de 

ingrediëntendeclaratie van pro-

ducten te bekijken. “Plantaardig” 

wil niet altijd zeggen dat er geen 

melkbestanddelen in een product 

zitten. Bijvoorbeeld bij sommige 

smeervetten wordt vermeld dat 

het product plantaardig is, maar 

kan het toch melkbestanddelen 

bevatten. Ook pure chocola en 

brood(verbetermiddel) kan melk-

poeder bevatten. Ook wijzigen 

fabrikanten de ingrediënten van 

producten regelmatig en verande-

ren producenten het recept soms 

waardoor de samenstelling veran-

dert. Het blijft daarom belangrijk 

om elke keer opnieuw de ingre-

diëntendeclaratie te controleren. 

Op de etiketten met ingrediën-

tendeclaratie worden de ingredi-

ënten in volgorde van afnemen-

de hoeveelheid vermeld. Van het 

eerstgenoemde ingrediënt zit er 

het meeste in, van het laatste het 

minste. Dit zegt echter niets over 

de precieze hoeveelheid van de 

ingrediënten.

	 ▶	 Allergie informatie

Vaak vermelden fabrikanten met 

icoontjes of tekstuele opmerkin-

gen of hun product al dan niet 

bepaalde allergenen bevat. Dit is 

niet verplicht. Daarom nogmaals: 

het bekijken van de ingrediënten-

declaratie is dé manier om na te 

gaan of het product kan worden 

gebruikt. 

4.2 OVERZICHT RELE-
VANTE INGREDIËNTEN
Zoals eerder genoemd en uit-

gelegd, moet bij het dieet voor 

galactosemie galactose sterk 
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worden beperkt. Melkvet en 

melkeiwit kan door iemand met 

galactosemie wel worden afgebro-

ken. Wel zit melksuiker vaak vast-

geplakt aan melkeiwit of melkvet, 

maar dit gaat om hele kleine hoe-

veelheden. 

Afhankelijk van de ingrediënten, 

kan het product wel of niet gebruikt 

worden. Zie overzichten hieronder.

	 •	 Lactose, melksuiker

	 •	 Melkpoeder, magere melkpoeder, volle melkpoeder. 
		  Dit is gedroogde melk, waarin alle bestanddelen van melk 	
		  nog voorkomen en dus ook lactose.

	 •	 Melkderivaat, magere melkbestanddelen, droge  

		  melkbestanddelen. 
		  Hierbij is het niet duidelijk om welke bestanddelen het gaat. 	
		  Het kan bijvoorbeeld melkeiwit zijn, maar het kan ook om 	
		  lactose gaan.
	 •	 Yoghurt

	 •	 Room

	 •	 Roomboter, botervet, boter

	 •	 Wrongel, caseine 

		  Wei, weipoeder, melkserum (= wei)

	 •	 Melkpermeaat 
		  Dit is opgeloste lactose met een restant melkeiwit; 
		  het is een restant bij de bereiding van kwark.

INGREDIËNTEN DIE GALACTOSE BEVATTEN
EN DUS >> NIET << GESCHIKT ZIJN:

Handigeoverzichten voor boodschappen doen en koken
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4.3 VEGAN: GEEN DIERLIJKE INGREDIËNTEN

Vegan (oftewel veganistisch) wil 

zeggen dat er geen enkel dier-

lijk ingrediënt in een product is 

verwerkt, zoals vlees, honing, ei-

eren en melk. Een vegan product 

kan dus door iemand met galac-

tosemie worden gebruikt. Check 

voor de zekerheid altijd de ingre-

diëntendeclaratie. 

Hierbij is het ook belangrijk om 

veganistisch niet te verwarren met 

vegetarisch. In vegetarische pro-

ducten worden geen ingrediënten 

van dierlijk vlees en vis gebruikt, 

maar er kan dus wel melk in zit-

ten. Die zijn dus NIET per definitie 

geschikt.
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➼ KAAS
Kaas wordt uit melk gemaakt door 

er stremsel en zuursel aan toe te 

voegen. Stremsel zorgt ervoor 

dat de melk dik wordt. Deze dik-

ke melk wordt gesneden en er 

ontstaat “wei” (melk-serum) en 

“wrongel”. Wei en wrongel wor-

den gescheiden. Een groot deel 

van de lactose verdwijnt in de kaas-

bereiding met de wei. De wrongel 

wordt in een vat gedaan, geperst, 

gepekeld, voorzien van een coating 

en tenslotte gerijpt tot kaas. Bij Ne-

derlandse fabriekskaas wordt de 

wrongel ook gewassen. Afhankelijk 

van het vochtgehalte van het wron-

gel is een deel van die lactose ook 

aanwezig in de wrongel (hoe hoger 

het vochtgehalte des te meer lac-

tose). In het verloop van het kaas-

bereidingsproces en de rijping van 

de kaas wordt de lactose in de 

wrongel door de melkzuurbac-

teriën omgezet tot o.a. melkzuur.
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MIRTE (25) 

STUDEERT EN 

JONNE (21) WERKT 

OP EEN SPECIALE 

WERKPLAATS. BEIDE 

ZUSSEN HEBBEN 

GALACTOSEMIE EN 

WONEN NOG THUIS, 

IN SON EN BREUGEL. 

MIRTE HEEFT MINDER 

KLACHTEN EN 

BEPERKINGEN DAN 

JONNE. MAAR BEIDE 

ZUSSEN GENIETEN 

IEDERE DAG VAN 

WAT ZE ETEN EN 

WAT ZE DOEN.
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Jonne, gaan jullie overal eten als 

jullie op vakantie zijn?

Ja. Je moet gewoon altijd zelf de in-

grediënten goed checken of als je 

bij een restaurant bent vragen wel-

ke ingrediënten er in een gerecht 

zitten. Italië is super, altijd lekker 

eten en ze regelen vaak van alles.

Ik kan me voorstellen dat je 

soms nieuwsgierig bent naar 

producten die je niet mag. Is er 

iemand die dan voor jou iets 

zoekt wat erop lijkt? 

Mirte: Vroeger was er één soort 

M&M die we mochten. Deze zit nu 

niet meer in het assortiment. In het 

kader van chocolade ben ik erg fan 

van de vegan magnum. Als het goed 

is komt binnenkort ook de vegan 

KitKat op de Nederlandse markt. 

Daar zijn wij erg benieuwd naar!

Is er genoeg keuze aan 

vervangende producten waar 

geen melk in zit?

Ja zeker, sowieso allerlei zuivel-

producten waar al (lang) een 

vervangend plantaardig product 

voor op de markt is. Wij zijn super 

blij met de hele veganistische trend, 

waar dan bijvoorbeeld de vegan 

heksenkaas weer uit voort komt! 

Mirte, heb jij het wel eens 

als vervelend ervaren dat je 

Galactosemie hebt?

Vroeger als ik op kamp ging 

met voetbal moest ik altijd mijn 

eigen eten meenemen en kon 

ik nooit spontaan mee eten 

Jonne 21
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met de rest. Je voelt je dan toch 

een beetje anders. Inmiddels weet 

ik precies wat ik wel en niet kan 

eten. Er zijn tegenwoordig zoveel 

vervangende producten waarvan 

ik kan genieten, waardoor het 

voor mij niet lijkt dat ik bepaalde 

dingen niet mag hebben. Het 

checken van de ingrediënten is 

zo normaal geworden, dat is geen 

issue meer.

Kunnen jullie een gerecht 

noemen wat je super lekker 

vindt waar je een product voor 

gebruikt als vervanging voor 

een melkproduct of waar melk 

in verwerkt is? 

Mirte: Spaghetti met roomsaus 

van soja cuisine.

Jonne: Lasagna met een laagje 

roomsaus van soja cuisine.

Mirte, jij bent actief binnen 

de Galactosemie Vereniging. 

Wat vind jij er zo leuk aan?

Mijn ouders hebben 25 jaar ge-

holpen en ik ging van kleins af 

aan al mee. Ik heb het stokje over-

genomen van mijn ouders. Het 

voelt goed om mensen die vragen 

hebben of adviezen willen te kun-

nen helpen met mijn kennis en ei-

gen ervaringen.

Hebben jullie nog tips voor 

ouders die nog niet zo 

bekend zijn in de wereld van 

Galactosemie?

Gewoon aanmelden. We doen 

zoveel leuke dingen en er ont-

staan vriendschappen.

Mirte 25
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ROLF (33) WOONT 

IN TEGELEN BIJ ZIJN 

OUDERS THUIS EN 

WERKT ALS MAGA-

ZIJNMEDEWERKER 

BIJ EEN DISTRIBUTIE-

CENTRUM. 

ONDANKS DAT 

ER BEST WAT 

PRODUCTEN ZIJN

DIE HIJ NIET MAG 

ETEN, KAN HIJ BIJNA 

ALLES VERVANGEN 

VOOR IETS ANDERS
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Rolf 33
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dranken

brood,
graanproducten
en aardappelen

groente 
en fruit

zuivel, noten,
vis, peulvruchten, 

vlees en ei

smeer- en
bereidings-

vetten
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CALCIUM EN VITAMINE D ➼➼

Calcium is nodig voor sterke, 

gezonde botten en is een extra 

aandachtspunt voor galactose-

miepatiënten. Dagelijks voldoen-

de inname van calcium is daarom 

belangrijk voor kinderen in de 

groei, maar ook voor volwassenen 

en ouderen. Calcium zit voorna-

melijk in plantaardige melkvervan-

ging,  plantaardige melkvervangen-

de producten en kaas. Een royaal 

belegde boterham met kaas bevat 

evenveel calcium als een beker 

plantaardige melkvervanging. Calci-

um zit ook in groenten, noten en 

peulvruchten, maar enkel daarvan 

kan je nooit voldoende eten om de 

aanbevolen hoeveelheid calcium 

binnen te krijgen. 

Vitamine D stimuleert de opna-

me van calcium uit de darmen 

en het vastleggen ervan in het 

botweefsel. Tot de leeftijd van 4 

jaar hebben alle kinderen extra 

vitamine D nodig. Vanaf de leeftijd 

van 4 jaar hebben bepaalde leef-

tijdscategorieën extra vitamine D 

nodig. De diëtist gaat na of de voe-

ding voldoende calcium bevat en 

geeft advies als dit niet het geval is.
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LEEFTIJD CALCIUMBEHOEFTE PER DAG (MG)

Jonger dan 6 maanden 210

6 t/m 11 maanden 450

12 maanden t/m 3 jaar 500

4 t/m 8 jaar 700

9 t/m 18 jaar (jongens/meisjes) 1100 / 1200

19 t/m 49 jaar 1000

50 t/m 69 jaar 1100

Vanaf 70 jaar 1200

Aanbevolen hoeveelheid calcium, per leeftijdscategorie

VOEDINGSMIDDEL CALCIUM

Sojadrink met calcium 240 mg per glas van 200 ml

Granendrink met calcium 240 mg per glas van 200 ml

Harde kaas 165 mg per plak van 20 gram

Ei 30 mg per ei

Noten 20 mg per handje noten

Calcium in voedingsmiddelen

7.2 CALCIUM
Uit onderzoek is gebleken dat 

jonge kinderen met galactosemie 

een verlaagde botdichtheid kun-

nen hebben. De precieze oorzaak 

is nog niet duidelijk. Het is van be-

lang om vanaf jonge leeftijd voor 

een goede botopbouw te zorgen. 

Voldoende calcium, vitamine D en 

lichaamsbeweging zijn hierbij heel 

belangrijk. Hieronder staat het 

overzicht met de aanbevolen hoe-

veelheden calcium per leeftijdsca-

tegorie en een aantal voorbeelden 

van voedingsmiddelen en de hoe-

veelheid calcium die deze bevatten.
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	 MEER WETEN?8

Onderstaand tref je een aantal verschillende opties voor het ontvangen 

van informatie, het krijgen van antwoorden of een luisterend oor.
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Het is 
allemaal niet
zo vervelend 
 als het in het    
      begin lijkt

Ankie
moeder van Sem
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DIEETBOEKJE
voor duidelijkheid en vertrouwen

www.galactosemievereniging.nl

Uitgave van de DIES (Diëtisten Erfelijke Stofwisselingsziekten) 
en van de GVN (Galactosemie Vereniging Nederland). Over-
name van teksten uit dit boekje is toegestaan na voorafgaand 
schriftelijke goedkeuring aan de GVN en met bronvermelding.


