De TRIXY Studie:

Opgroeien met een extra X of Y

Waar gaat het onderzoek over?

Opgroeien met een extra X of Y chromosoom kan heel ver
Sommigen lijken nauwelijks gevolgen te ondervinden van
anderen blijkt het functioneren in het dagelijks leven «"
sommigen ontstaan er zelfs ernstige problemen. Het is d ;'
deze kwetsbaarheden om kinderen tijdig te kunnen on

indien mogelijk, te voorkomen.

Er kunnen bijvoorbeeld problemen ontstaan op sch:
Voor sommigen is het lastig om aansluiting te vinder
begrepen te worden. Vaak zijn er problemen met bijvoc
taal, het kunnen onderdrukken van impulsen, sociale si ;‘:
snel kunnen omschakelen of dingen kunnen onthouden, |
zijn om te voldoen aan de eisen van het dagelijks leve

We weten nog weinig over de ontwikkeling v

- chromosoom, en daardoor missen we belangrijk problemen

o in de ':Bﬁtwi@eling. Daarom willen we graag bij jonge

en in kaart brengen op welke gebieden ont e wijze van
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uw kind en zullen samen met uw kind een aantal taken en spe
zien aan uw kind of filmclips waarbij we met speciale videoca N
naar kijkt. Bij een aantal taken meten we lichamelijke reac :
gebruiken we kindvriendelijke stickertjes op de buik en voetzole
opnames tijdens deze taken om te zien op welke manier uw kind de ta
die uw kind doet, zijn speciaal gemaakt voor kinderen in deze leeftij

er doorgaans ook plezier in!

Het onderzoek bestaat uit een voormeting en een nameting
onderzoek herhaald wordt. Bij kinderen van 3 tot 6 jaar zal ¢
(een maand na de nameting). Voor veel kinderen is het pret
bezig te zijn, en daarom soms een meting te verspreiden o
duurt maximaal 2 uur, waarbij in overleg pauzes aan toege
belangrijk om de metingen te herhalen, omdat we hierdoor
kaart kunnen brengen.

Deelnemende ouders zullen op verschillende wijzen in
om te onderzoeken welke wijze het beste aansluit bij
kinderen met deze syndromen op deze leeftijd.

Op welke wijze u informatie en ondersteuning ontvan
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Informatie over de verschillende manieren van ondersteu
gebruik van te maken, ontvangt u van ons na afloop van he

Is er een vergoeding?

U ontvangt een reiskostenvergoeding. Als dat
ontvangt u van i}ns een cadeaubon.
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van de resultaten van miji'k
slag ontvangen met de res - van uw kind op
0.a. taal, communica en emotionele
u ontvangen als onderdee seerde klinische
n wordt binnen het TRIX
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Waar vindt het onderzoek plaats?

Dat bepalen we in overleg met u: bij u thuis, bij ons op de Ut
geschikte locatie bij u in de buurt. |

Vertrouwelijkheid

De onderzoekers werken volgens de beroepscode voor pe
onderzoek is voorgelegd en goedgekeurd door de Commissic
Universitair Medisch Centrum.

Alle verzamelde gegevens worden strikt vertrouwelijk b
deelnemers worden vervangen door een willekeurig num ~_r‘ 5
anoniem bewaard kunnen worden. Medewerkers aan d
zijn de Commissie Medische Ethiek en de Inspectie .
gegevens van uw kind inzien. Zij zijn verplicht deze ¢
wordt nooit zonder uw toestemming aan anderen gege
De medewerking van u en uw kind aan dit onderzoe
geeft namens u en uw kind om gezamenlijk aan dit o
tijde de vrijheid om op die beslissing terug te kome
hiervoor geen verklaring te geven.
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Leer de onderzoekers kennen

Prof. Hanna Swaab Dr. Sophie van Rijn

Kimberly Kuiper, MSc. Nienke Bouw, MSc.
Qok werken er Masterstudenten van de Universiteit Leig

Heeft u vragen over het onderzoek, die u aan ee len die niet
bij het onderzoek betrokken is? Dan kunt u conta

s >bij De Banjaard, f.martin@debanjaard.com.
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