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Inventarisatie …

Advies WHO (18 – 64 jaar):

Minimaal 2,5 uur matig-intensieve beweging/week (hartslag en ademhaling stijgt: fietsen, wandelen)

Minimaal 2x/week spierversterkende oefeningen

Leefstijl trends

Wereldwijd: 1 op 4 volwassenen en > driekwart adolescenten voldoet niet aan de norm

Nederlanders > 4 jaar: maar de helft voldoet aan de norm
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Leefstijl trends

Steekproef: Helft fysiek actief

Effecten van training op de lange termijn

Heden: Helft nog steeds aan het trainen
Meting Doorgegaan Fysiek actief Gestopt Fysiek inactief
Conditie (VO2peak/kg) 21,2 19,4 17,1 17,1
Conditie (Wattage/kg) 1,5 1,5 0,9 0,8
Loopafstand (6MWT m) 460,5 460,5 376,5 365
Spierkracht (HHDsum) 91,3 93,4 85,7 79,2
Functietest (QMFT) 37 43 34 30
Activiteitniveau 47150,1 40365,4 33108 29417,8

Gevolgen

Overgewicht: BMI ≥ 25
Obesitas: BMI ≥ 30
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Gevolgen

Leefstijl met weinig beweging & overgewicht verhoogt risico op:

Hart & vaatziekten, o.a. hoge bloeddruk

Diabetes type 2

Ontwikkelen kanker

Problemen van het bewegingsapparaat

Beweging verlaagt bovenstaande risico’s,

verbetert botgezondheid, 

verbetert geestelijke gezondheid en slaap

Invloed van metabolisme 

Verstoord
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Wat als ook de ziekte van Pompe meespeelt?  

 BMI Pompe patiënten in Nederland:  

51% heeft overgewicht (BMI ≥ 25)

 BMI niet representatief voor lichaamssamenstelling

Vetmassa wordt onderschat

Wat als ook de ziekte van Pompe meespeelt?  

 Verlaagd rust metabolisme

 Verhoogde vaatstijfheid & verhoogde bloeddruk
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Wat als ook de ziekte van Pompe meespeelt?  

 Verlaagde botdichtheid

Wat als ook de ziekte van Pompe meespeelt?  
 Overgewicht + grote buikomtrek longfunctie

 Meer massa moeite met bewegen

11

12



24-10-2022

7

Leefstijl interventie
 Begeleid doorbreken van de vicieuze cirkel met training & dieet

DOEL:

 Gewicht & vetmassa

 Spiermassa

 Conditie, kracht, stabliteit

 Stabiliteit longfunctie

 Preventie hoge bloeddruk, hart en vaatziekten, suikerziekte

 Versterken botten

Leefstijl interventie

Wat weten we al?

 Ziekte van Pompe + beweging = veilig + positieve effecten op conditie, kracht, stabiliteit (Terzis et al 2011; 

van den Berg et al 2015)

 Ziekte van Pompe + beweging & hoog-eiwit dieet = veilig + vertraging achteruitgang op lange termijn 
(Slonim et al 2007) + positieve effecten op conditie en kracht (Sechi et al 2020)
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Leefstijl interventie

TRAINING: 12 weken, 3x/week, 60-90 min

 Duur/Conditie

 Kracht

 Core/Romp stabiliteit

Leefstijl interventie

TRAINING op maat gemaakt: 12 weken, 3x/week, 60-90 min

 Duur/Conditie

 Kracht aangepast

 Core/Romp stabiliteit
aangepast
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Leefstijl interventie

DIEET op maat gemaakt: 

 Kcal op basis van rust metabolisme + BMI & vet percentage

 Hoog-eiwit & laag-koolhydraat gehalte

Leefstijl interventie

STRUCTUUR:
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Leefstijl interventie

Wat zien we tot zover?

 8 deelnemers programma afgerond

 Vanaf oktober 2022 nog eens 10 deelnemers

 Meer deelnemers zijn welkom

Leefstijl interventie
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Leefstijl interventie
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Leefstijl interventie
Ervaringsdeskundige

Voor programma

 Gewicht: 61.6 kg

 BMI: 26.1

 Vetmassa: 51.1%

 Magere massa: 46%

 Buikomtrek: 93 cm

 Heupomtrek: 99.5 cm

 Spierkracht (HHD): 68.3/100

 Onderlichaam: 64.3/100

 6 min.wandelen: 201m

Na programma

 Gewicht: 58.1 kg

 BMI: 24.8

 Vetmassa: 47.2%

 Magere massa: 49.9%

 Buikomtrek: 83 cm

 Heupomtrek: 94.2 cm

 Spierkracht (HHD): 69.7/100 

 Onderlichaam: 71.4/100

 6 min.wandelen: 232.30m
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Leefstijl interventie

Ervaringsdeskundige

Dankwoord

- Neuroloog Esther Brusse, Internist endocrinoloog Margreet Wagenmakers, Sportarts Linda van den Berg

- Diëtisten Marloes Breederveld, Adorée van der Wiel en Merel Rovers

- Alle reeds deelgenomen & toekomstige patiënten, fysiotherapeuten en POH-GGZ

- Verpleegkundigen Marja Boon-Hoogendijk en Anjali Timal

- Fysiotherapeuten Marein Favejee en Nikkie Dassen

- Arts onderzoekers Maudy Theunissen en Linda Scheffers

- Centrum Longfunctie laboranten, Sophia Longfunctie laboranten, Nucleaire geneeskunde laboranten en 

planners, Laboratorium laboranten (bloedafname)

- Ellen van Rooijen –Dits voor de NUAS metingen (+ haar collega’s) en planning NUAS & afspraken diëtiek

- Fleur de Groot voor de planning van patiënten en Roosje Nolet voor het overnemen van de planning

- Alle studenten geneeskunde die geholpen hebben bij de begeleiding van patiënten in het Erasmus MC. 

- Secretariaat medewerkers interne geneeskunde voor de planning van videoafspraak met internist. 
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Wilt u meer informatie of wilt u meedoen met het programma
stuur een bericht naar:

lifestyle@erasmusmc.nl OF

clmd@erasmusmc.nl 
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