
Sport en bewegen bij Duchenne spierdystrofie:  

use  it or lose it? 	  
	  
dr.	  Imelda	  JM	  de	  Groot	  (Kinderrevalida4earts,	  senior	  onderzoeker)	  	  

DPP	  congres	  2014,	  	  Alphen	  ad	  Rijn	  

Spiercentrum 



Verminderde	  inspanningstoleran0e	  

• 	  Verminderde	  spierkracht	  (McDonald	  1995)	  

	  

• 	  Uithoudingsvermogen	  beperkt	  (Bar-‐or	  2004)	  

-‐ 	  	  Cardiomyopathie	  bij	  (oudere)	  jongens	  	  

• 	  Frequent	  pijn,	  s4jSeid	  en	  vermoeidheid	  (Janssen	  2014)	  	  

	  

	  
Figuur	  uit:	  Emery	  et	  al.	  2002,	  The	  Lancet	  



Training	  als	  onderdeel	  behandeling?	  	  
Kracht	  en	  

uithoudings-‐
vermogen	  
beperkt	  

Bewegen	  
moeilijker	  Inac4viteit	  Training	  



Maar	  er	  is	  iets	  mis:	  afwezigheid	  dystrofine	  

Bot	  
Spier	  

Spiervezel	  

Bindweefsel	  

Gezond:	  dystrofine	  aanwezig 

Duchenne: geen dystrofine 

Spiervezels	  



Hee=	  training	  meerwaarde?	  
•  Milde	  spierkrach[raining	  veilig,	  maar	  weinig	  

effec4ef	  (Vignos	  1966,	  Sco[	  1981,	  de	  Lateur	  1979)	  

	  

•  Training	  met	  een	  zware	  intensiteit	  en	  excentrisch	  

trainen	  mogelijk	  schadelijk	  (Bushby	  	  

	  

•  Fietstraining	  met	  ondersteuning	  posi4ef	  effect	  op	  

de	  func4onele	  mogelijkheden	  (No	  Use	  is	  Disuse	  

study/	  Rust	  Roest)	  *	  (Jansen	  2013)	  

* Rust Roest is gefinancierd door Duchenne Parent Project 



Internationale aanbevelingen voor training 



Maar	  hoeveel	  bewegen	  jongens	  eigenlijk	  al?	  

• 	  Vragenlijst	  onderzoek	  voorjaar	  2014	  
• 	  Via	  DPP,	  een	  basisschool	  en	  een	  middelbare	  school	  

• 	  Reac4es	  tot	  nu	  toe:	  
	  	  	  	  	  	  -‐	  Duchenne:	  91	  jongens	  

	  	  	  	  	  	  -‐	  “Gezonde”	  leeeijdsgenoten:	  86	  jongens	  	  

	  

	  

	  



Vragenlijst	  lichamelijke	  ac0viteiten	  

	  

	  

	  

Domein	   Vragen	  

Vervoer	   Vervoer	  naar	  school	  en/of	  werk	  

Therapie	   Soorten	  therapie	  (o.a.	  
fysiotherapie)	  	  

Sport	   Type	  en	  frequen4e	  sport	  
Sport/gym	  op	  school	  

Mening	  over	  sport	   Ervaren	  voor-‐	  en	  nadelen	  

Vrije	  4jd	   TV,	  computer,	  spelcomputer	  



Vervoer	  
Dagelijkse	  reis4jd	  (gemiddeld)	  
	  
•  Jongens	  met	  Duchenne:	  	  
	  81	  minuten	  

	  
•  Gezonde	  leeeijdsgenoten:	  	  
	  30	  minuten	  



Therapie	  
•  Gemiddeld	  54-‐107	  minuten	  per	  week	  
	  
•  Met	  name	  fysiotherapie	  (>80%	  van	  de	  jongens)	  
	  
•  20-‐35%	  van	  de	  jongens	  heee	  ergotherapie	  

•  Slechts	  20-‐60%	  van	  de	  jongens	  heee	  hydrotherapie	  	  	  
	  



•  62%	  van	  de	  jongens	  met	  Duchenne	  
sport	  (vs	  86%	  van	  de	  gezonde	  jongens)	  

•  63,6%	  van	  de	  jongens	  met	  
Duchenne	  heee	  de	  afgelopen	  14	  
dagen	  >3	  dagen	  bewogen	  met	  een	  
lichte	  intensiteit	  (vs	  75,6%	  van	  de	  gezonde	  jongens)	  

•  De	  hoeveelheid	  beweging	  neemt	  
fors	  af	  zodra	  jongens	  
rolstoelaSankelijk	  raken	  

	  

	  

Sport	  en	  beweging	  



Redenen	  om	  te	  sporten	  
•  Plezier	  (80%	  van	  de	  jongens)	  

•  Gezondheid	  (60%	  van	  de	  jongens)	  

	  
	  
Ø Maar	  de	  belangrijkste	  reden	  om	  niet	  te	  sporten	  is:	  	  
	  
	  Onvoldoende	  geschikte	  sporiaciliteiten	  in	  de	  buurt	  	  



Implementa0e:	  wat	  wordt	  er	  al	  gedaan	  aan	  beweging	  en	  wat	  
kunnen	  jongens	  doen	  ?	  

Fysiotherapeuten	  

Ergotherapeuten	   Onderzoekers	  

Jongens	  en	  ouders	  



Bewegingsvormen	  op	  dit	  moment	  
•  Bewegen	  is	  vaak	  zwaar	  

•  Met	  mechanische	  ondersteuning	  	  
	  bewegen	  is	  ook	  trainen!	  	  

•  Denk	  aan:	  rolstoelhockey,	  zwemmen,	  	  
	  fietsen	  met	  trapondersteuning,	  	  
	  trainen	  met	  dynamische	  arm	  ondersteuning,	  	  
	  zwemmen,	  e-‐mo4on	  rolstoel,	  computerspellen	  
	  waarbij	  bewogen	  wordt	  	  	  



Virtual	  reality	  computer	  gaming	  met	  	  
dynamische	  armondersteuning 

 
Onderzoekt	  de	  effecten	  van	  training	  op	  de	  func4onele	  mogelijkheden*	  

Imelda	  de	  Groot,	  Merel	  Jansen,	  Yolanda	  van	  den	  Elzen-‐Pijnenburg,	  RadboudUMC	  

 
 

* Dit onderzoek wordt gefinancierd door Duchenne Parent Project 

Gainboy,	  www.focalmeditech.nl	  	  



Filmpje	  training	  Playsta0on	  in	  combina0e	  
met	  de	  Gainboy	  	  



Samengevat	  
•  Regelma4ge	  beweging	  met	  een	  lichte	  	  

	  tot	  ma4ge	  intensiteit	  wordt	  aanbevolen	  	  
	  om	  disuse	  tegen	  te	  gaan	  	  

	  
•  Oppassen	  met	  trainen	  met	  een	  hoge	  	  

	  weerstand	  en	  training	  waarbij	  de	  spier	  	  
	  	  	  	  	  	  wordt	  verlengd	  
	  



Aandachtspunten	  
•  Jongens	  met	  Duchenne	  bewegen,	  maar	  vaak	  niet	  dagelijks	  	  
	  
•  Extra	  aandacht	  voor	  rolstoelaSankelijk	  jongens	  
	  
•  Plezier	  is	  een	  belangrijke	  reden	  om	  te	  sporten,	  dus	  hou	  het	  leuk	  
	  
•  Een	  reden	  om	  niet	  te	  bewegen/sporten	  is	  de	  afwezigheid	  van	  geschikte	  

faciliteiten:	  vervolgonderzoek/implementa4e	  	  



Bedankt	  voor	  de	  
samenwerking!	  	  
	  
Vragen?	  
	  
Imelda.deGroot@radboudumc.nl	  	  
	  
merel.jansen@radboudumc.nl	  
 
 


