Genetische obesitas en voeding:
hoe ga je hier mee om?

NVD dagen, 8 oktober 2021

Jiske van der Meulen, MSc en (kinder)diétist VG

Stelling:

Ik laat cliénten calorieén tellen.
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Jaap

16p11.2 deletie syndroom
ASS
hyperfagie

Start gewicht: 108 kg
Lengte 1.79m

BMI = 33.7

Obesitas

Jiske van der Meulen, MSc en (kinder)diétist VG

Genetische obesitas en syndromen

Achondroplasie

Albright's erfelijke osteodystrophy
Alstrém-syndroom

Bardet-Biedl syndroom
Borjeson-Forssman-Lehman syndroom
Carpenter syndroom

Cohen Syndroom

Cushing syndroom

Syndroom van Down

Fragiele X-syndroom

Syndroom van Klinefelter

Leptine (receptor) deficiéntie MC4R
Maternale uniparentele disomie van chromosoom 14
Melanocortine-4-receptor mutatie (MC4R)

MOMO syndroom

SvD
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NTKR2

PCSK1

POMC

Prader Willi Syndroom PWS
Rett syndroom

Rubinstein Taybi syndroom
SIM1

Smith Magenis syndroom 16p11.2 deletie

Turner syndroom

WARG syndroom

1P36 deletie syndroom

16p11.2 deletie syndroom

22011.2 deletie syndroom

Deleties van 6q16, 1p36, 2937 en 9934

....... nog te ontdekken....

RTS
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Genetische obesitas

Niet syndromaal Syndromaal

Ernstige obesitas in eerste Ernstige obesitas vanaf kinderleeftijd
levensjaren

Hyperfagie Abnormale ontwikkeling en of (eet)gedrag
Normale ontwikkeling Abnormale lengte/ puberteit

Normale lengtegroei Andere aangeboren afwijkingen

Leptine melanocortine pathway: Zeldzaam
LEP, LEPR, PCSK1, POMC

Oprhanetcode 77828
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Overgewicht / Obesitas
Voeding doet veel, soms TE veel.

Kinderen “gewoon” | “bijzonder”
Overgewicht 13% 31%
Obesitas 2% 1%
Volwassenen | “gewoon” | “bijzonder”
Overgewicht 47% 47%

Obesitas

1%

26%

's Heeren Loo

Voedingsvragen =
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Factoren van belang bij behandeling

© Abnormale ontwikkeling en (eetgedrag)
© Early onset obesity < 5 jaar

© Hyperfagie

© Abnormale lengte/puberteit

© Andere aangeboren afwijkingen
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Genetische varianten en consequenties voor voeding

Voorbeeld:
Prader Willi Syndroom > deletie Hyperfagie en obesitas

> UPD Normaal gewicht, ASS en psychosegevoeligheid
16p11.2 Syndroom > deletie ASS en hyperfagie en obesitas

> UPD ASS en ondergewicht

Smith Magenis Syndroom > Rai 1 gen mutatie eetfocus (hyperfagie), overgewicht, obesitas
> deletie vaker gezond gewicht, kleinere eindlengte

Jiske van der Meulen, MSc en (kinder)diétist VG .
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Genetische obesitas: rekening houden met
@ Zuinige stofwisseling: practice based variérend van 65-80 % van normaal.
© Intake kcal luistert heel nauw: Dus “dat ene snoepje maakt WEL wat uit”.

© Gedragsproblemen gelinkt aan eten.

© Hyperfagie = eetdwang: Altijd honger, geen verzadiging. Altijd op zoek naar eten.

© Autistiform gedrag dan wel een Autisme Spectrum Stoornis: Regel W-W-W-W-H
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Hoe krijg je de voeding en het gewicht onder controle?

Kan alleen met duidelijke instructie eten en drinken & begrenzen kcal intake.
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Omgeving
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Gezond leven
de Krachten Gebundeld

Wat in de leefomgeving helpt ®

om gezond te leven? .
i e i A Omgevingsscan

Maar kan best lastig zijn.
Jeleefomgeving kan het makkelijk maken om gezond te leven.

Mensen Wonen & dagbesteding Plannen & geld

https://dekrachtengebundeld.nl/
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wnes | deKrachten Gebundeld

% * Bewegen Is een vast onderdeel
Drom'?n op wonen en dagbesteding
voor nog . Aanslaqm voor wensen cliénten en
3 activiteiten op maat
gezonder '» Gezand aanbed van voeding in huis,
In de suparmarkt en in restaurants
® Gezondheidsprofessionals zijn betrokken en
geven tips op maat
« Training voor begeleiders over gezond leven
® Meer personeel voor activiteiten rondom
gezond laven
» Voldoende gald voor gezonda voeding en
materiaal dat beweging uitiokt
# Meer samenwerken met gemeenta,
zoals fitnessruimte toagankelijk maken
woor cliégnten

Hulpmiddslen
Samen

atspraken moestuin én Begeleiders
maken over beweeg- helpen clignten Sportzaal,
gezond leven ideeénboek door aan te supermarkt

moedigen en en groene
het goede omgeving
voorbeeld te in de buurt

verzicht aat zien wat in da omy
Aan dit onder

https://dekrachtengebundeld.nl/
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Stimpenceach
/%f <S7 f;ﬂ raar eer gezond geuioht

Stippencoach

Hppenceach

Stip naar een gezond gewicht
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Stippencoach

21 voedingsmiddelenkaarten Het gaat om gezonde keuze = kleur
o van de stippen per dag.

Het gaat om het begrenzen van de
6 R - oo’ e’ kcal = aantal stippen per dag!

Lappel 1 bansan 1 mangarin Lsnaasappel Groen = gezon d

&  8° ®° 3 *** Oranje= minder gezond

)

\ Blauw= voor bijzondere dagen

100 gram 80 gram 120 gram 120 gram

& @ | 0 @ o

. = - Rood is er niet. Niets is verboden.
125 gram 75 gram 90 gram 75 gram

N oee . ‘ . oo
5 ._ - 1 stip = 25 Kcal

100 gram 100 gram 100 gram 125 gram
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Voorbeeld dagschema voor Jip Stip Stippenkaart voor Jip Stip
Uitgeprint op 04-10-2020 Uitgeprint op [I471072[I20
Totaal aantal stippen per dag: 49 Totaal aantal stippen per dag: 49
Dag: Datum: Dag: Datum:
ontbijt 10 oot
1 th 9 1
125 mithee ‘ 125m I
2 zosties s 2omm N
Middagaten O
2 sneeties volkorenbrood W 0gem sessess
Tussandaor 2 o
1 diesthalvarine = Sgem @
- Avondeten DO000

Tussendoor 3

1 plakje ham - 15gram &
[2:]

1 plakje kaas 20+ of 30+ 20 gram 84

Extra stippendag

el e keer per week g J ot stippen gebulken. or ke 2 ot 4 tppen. ) () OO
Tussendoor 1 6 Do 1 gl vo op e e of o et ke et tppen
- Probeer bif ke raats tas water te crinken.
1 rijstwafel — Soam e e i e i ks 2 w1 huishoudaige  of wandeiing maken
1 plakje kaas 20+ of 30+ A woem e St enceach
IPP C C Dit menu is gemaakt via stippencoach.nl
1 appel P 120 gram #98 Mt Sep warm con gocsed gowioht

i eging g > |
Middageten 15 Wat heb ik aan beweqing gedaan?

2 snestjes volkorenbrood Togram  sédded

2 dieet halvarine 10gram &4

1 rauwkest

50 gram

glas magere melk

@
=

1 gebakken ei @  SDaem sesss
-
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Print (boeken) Digitaal (website)

& dogmer Stippenceach

Noam: [Digitaal - veen, Eric || Kies deze Kiant

% oaum: 01012020 (53 Loat monu in |
s | Iy EEE 0]
ontont POOO® 9P e
L o» & ‘
5 Tusséndoor') 0000000 Hoa & W
7
)/ Mdogeten Broodbeleg hartig ;
®penceach v *
tip naar een gezond gewicht i) Brouhicleg oy ¢
e Drork specioa /s

— 00

a o
1 igo et oppel ® 2gom (L1} ¥
1 aordbel ® ogon ® x
1 Kop koffie @ wm ®
1 Klontje suker @ Sgom ° x
1 keer 2 pepermunties & gom (1] x®

Mask standaard maaltid van dit overzicht
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Overige hulpmiddelen

- p. Woedingsschema =
Voorbeelddagmenu en variaties voor < HeersnL et F 0 HTI[ ﬁn O OTTES

Ontbijt
s

] © 1T 1 volkoren boterham 1 volkoren boterham | Dun besmeerd met dieethalvarine

1 boterham + 1 cracker
1 grote kop thee

(5 gram per snee) ! 5 !
Kiezen Uit 15 gram beleg per snee D
L —— 5
b Tussendoor:

100% pindakaas, hymmus, baba ganoush, sandwichspread, groenten, 20+ smeerkaas, 1 stuk fruit
light zuivelspread. ham, kipfilet, fricandeau, rosbief, kalkoenfilet, rookviees, casselerrib,
halyajam, appelstroop. of op een vrije dag 1 ontbijtkoek (zero suiker)
Maximaal 1 snee met 15 gram: 48+ kaas of spgculoos of schuddebuikies ‘ - E} . N

e -
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Hulpmiddelen

© Kinderen: landelijk model keten aanpak voor kinderen met overgewicht
en obesitas

Wie zijn jullie?
Wat veroorzaakt jullie gedrag?
Wat kan jullie helpen?

(9

PROCES FINANCIERING
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Praatplaat

https://assets.vu.nl/d8b6f1f5-816¢-005b-1dcl-e363dd7ce9a5/13061920-4530-4f58-9e9b-
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© GLI voor mensen met een beperking in ontwikkeling (i.s.m. Special Heroes, HvA, Hanze
Hogeschool). Meer info: https://specialheroes.nl/nieuwsbericht/gezonde-
leefstijlinterventie-voor-mensen-met-een-beperking/

© Vet Lekker: cursus voor groepsleiding -
https://www.kennispleinqehandicaptensector.nI/Ieefstiil/qezonde—voedinq—traininq—vet—lekker ki
Vragen en aanmelden: dietetiek.ede@sheerenloo.nl

©@ Toolkit PWS voor groepsleiding (Vilans) https://toolkitpws.nl/
Flyer: Dat ene snoepje kan toch geen kwaad? (expertisecentrum PWS)
https://expertisecentrumpws.nl/files/kennis/flyer-snoepje. pdf
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16p11.2 genmutatie + ASS +
hyperfagie

Start gewicht: 108 kg
Lengte 1.79m
BMI = 33.7
Obesitas

Na 15 maanden: 75 kg
Lengte 1.79m
BMI =23.4

Gezond gewicht
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Over mij UG

Jiske van der Meulen

Gezondheidswetenschappen (master voeding en metabolisme)
Kinderdiétist / diétist VG
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Genetische syndromen & Jiske

Expertisecentrum Advisium van ‘s Heeren Loo
LANDELIJKE Polikliniek in Wekerom voor kinderen en volwassenen met
Voedings- en gewichtsproblemen, met diverse syndroomachtergronden.

Expertisecentrum Advisium van ‘s Heeren Loo Syndromenpoli (Hoofddorp en Wekerom)
- Smith Magenis syndroom

- 22Q11.2 deletie syndroom

- Fragiele X-syndroom

- Tubereuse Sclerose Complex

Polikliniek Erasmus MC Rotterdam:
- EAA (erfelijk aangeboren aandoeningen) gevarieerd
- Centrum Gezond Gewicht, genetische obesitas

Samenwerking VU/AMC: 16P deletie, MC4R (genetische obesitas en hyperfagie)
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Contact en adressen

© Vragen: Jiske.van-der-meulen@sheerenloo.nl

© Stippencoaches: https://www.stippencoach.nl/dietisten/aangesloten-

dietisten/

© Dietist VG: https://dietistvg.nl/index.php/over-dvg/vind-een-dvg-dietist
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