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Voorwoord

Zomer 2016 en tijd om u de tweede nieuwsbrief aan te
bieden vanuit het TRIXY Expertisecentrum. Met deze
nieuwsbrief willen we u op de hoogte houden van
ontwikkelingen in ons centrum , en kennis overdragen

vanuit het vakgebied.

TRIXY Expertisecentrum

Trisomie van de X enY chromosomen

Specialistische zorg en state-of-the art
wetenschappelijke kennis is onze kracht, en wij hopen

dat we u hiermee van dienst kunnen zijn.

Namens het team, Dr. Sophie van Rijn

De Kliniek

Het TRIXY spreekuur van de Universiteit Leiden is een
samenwerking van het Ambulatorium, de afdeling
Neuropedagogiek van de Universiteit Leiden, en het
Leids Universitair Medisch Centrum.

Multidisciplinaire aanpak

Bij het spreekuur werken Klinisch (neuro)-psychologen
en GZ psychologen die veel verstand hebben van de
neuro cognitieve- en sociaal-emotionele gevolgen die
kunnen horen bij kinderen en adolescenten met Xen'Y
- chromosoom variaties. Dit spreekuur werkt

natuurlijk nauw samen met de

onderzoeksafdeling

Neuropedagogiek zodat we altijd

gebruik kunnen maken van de

laatste kennis op dit gebied. Aan ’
het spreekuur zijn ook medisch il .
specialisten uit het LUMC
verbonden. Door nauwe
samenwerking van al deze =
disciplines kunnen we u en uw kind

optimale zorg aanbieden.

Diagnostiek en behandeling op maat

Psychologisch onderzoek geeft ons inzicht in hoe een
kind functioneert in relatie tot zijn/haar klachten en
diagnose. Bij het kind wordt een intelligentie
onderzoek gedaan, alsook een neuropsychologisch
onderzoek gericht op geheugen, aandacht, ruimtelijke
inzicht, planning en organisatie, taal, emotie en

“Een vroege diagnose
betekent dat we ouders
kunnen helpen om
voorbereid te zijn op
mogelijke ontwikkelings-
problemen bij hun kind”

= " el
sociale informatieverwerking. Ook laten we door de
ouders en leerkracht vragenlijsten invullen die een
goed beeld geven van hoe het kind thuis en op school
functioneert. Er wordt een
uitgebreid verslag gemaakt met
concrete adviezen dat vervolgens
met ouders wordt besproken.
Eventueel kan daarna een gesprek
' op school plaatsvinden.
Tenslotte kunt u bij de kinderarts
van het LUMC terecht voor
diagnostiek en behandeling van
problemen in de lichamelijke
ontwikkeling. Hier wordt u ook
medische zorg aangeboden op het gebied van
endocrinologie, mond/kaak problemen, en
fysiotherapie.

Vergoeding

Op basis van onze afspraken met de Vereniging
Nederlandse Gemeenten zijn verwijzingen door artsen
uit heel Nederland geldig.

Pagina 1



TRIXY Expertisecentrum

Boeken tip
Praten doe je met zijn
Praten doe je met tweeén iseen boek voor

zn tweeén ouders en verzorgers
van jonge kinderen die
extra hulp nodig hebben
bij de ontwikkeling van
hun spraak en taal. Een
interessant en nuttig
boek voor ouders van
kinderen met een extra

Jan Pepper en Elaine Weitzman
baseerd op de eerate en tweede ultgave, seschreven door Ayala Hanen Manoli

X of Y chromosoom.

Dit boek leert ouders methodes en vaardigheden die
dagelijks gebruikt kunnen worden in de interactie met
kinderen. Het is geschreven door spraak-
taalpathologen die beseffen dat ouders, op allerlei ma-
nieren, cruciaal kunnen bijdragen aan de spraak-
taalontwikkeling van hun kind. Ouders zijn constant
aanwezig in het leven van hun, jonge kinderen, veel
vaker dan de deskundigen. Dit boek biedt methodes
die deskundigen ook gebruiken, zodat kinderen
kunnen profiteren van langlopende, voortdurende,
dagelijkse hulp.

Praten doe je met zijn tweeén: Een praktische handleiding voor

ouders van kinderen met een vertraagde taalwerving

Jan Pepper en Elaine Weitzman

Trisomie van de X enY chromosomen

Kennis delen vinden wij
belangrijk!

Zowel in Nederland...

Het TRIXY expertise centrum heeft onder leiding van
prof.Hanna Swaab meegewerkt aan het opstellen van
de landelijke Leidraad voor Diagnostiek en Behandeling
van het het syndroom van Klinefelter. Deze Leidraad is
opgesteld voor hulpverleners: artsen, psychologen,
pedagogen en anderen die hulp verlenen aan jongens
en mannen met Klinefelter. Voor meer informatie zie

http://www.klinefelter.nl/bekijk_nieuwsbericht/54/
leidraad_syndroom_van_klinefelter

... als over de grens!

Van g -11 september vindt in Italie het congres van de
Society for the Study of Behavioural Phenotypes
(SSBP) plaats. Hier delen wetenschappers en clinici
kennis uit over genetische syndromen. Sophie van Rijn
is uitgenodigd als Keynote Speaker om te vertellen
over de nieuwste kennis op het gebied van
ontwikkelings-problemen bij kinderen met een extra X.

“Nu ik weet waar mogelijkheden
en risico’s liggen in de ontwikkeling,
kijk ik anders naar mijn kind”

Website tip

Wat is taal en hoe verloopt de taalontwikkeling? Wat kunt u doen om
het praten en luisteren van uw kind te stimuleren? In welke boeken of
op welke websites vindt u goede informatie? Past het
spraaktaalniveau van een kind bij zijn/haar leeftijd? Waar kunt u

terecht voor adviezen?

De website www.kindentaal.logopedie.nl geeft u antwoorden en
| informatie. De website is een initiatief van de
Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Foniatrie (NVLF),

de beroepsvereniging van logopedisten.
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https://www.boomtestuitgevers.nl/product/463/Praten-doe-je-met-zijn-twee-n?h=131
https://www.boomtestuitgevers.nl/auteur/559/Pepper
https://www.boomtestuitgevers.nl/auteur/560/Weitzman

Nieuws uit de wetenschap

De Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk On-
derzoek (NWO) heeft in mei 2016 een grote subsidiebeurs
toegekend aan dr. Sophie van Rijn. Een belangrijke ge-
beurtenis, omdat de overheid hiermee onderstreept dat
we meer moeten leren over de gevolgen van het opgroei-
en met een extra X of Y chromosoom.

Met het geld kunnen drie onderzoekers vijf jaar lang
onderzoek doen. In het project volgen de onderzoekers de

ontwikkeling van kinderen tussen 1 en 6 jaar met een extra

X of Y chromosoom. Het onderzoek heeft als doel het op-
sporen van vroege signalen van gedragsproblemen tijdens
de ontwikkeling, het begrijpen waarom sommige kinderen
wel en sommige kinderen geen gedragsproblemen ont-
wikkelen, en het vergelijken van verschillende manieren
van ondersteunen van ouders en kinderen. Het onderzoek
start 1 januari 2017. In de volgende nieuwsbrieven houden

we u op de hoogte, ook over mogelijkheden tot deelname!

NJ/O

Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk Onderzoek

Artikel tip

Hoe en wanneer vertel ik de diagnose
aan mijn kind? Een veel gestelde vraag
van ouders van kinderen met een extra
X of Y chromosoom. Wetenschappers
en clinici van het Children’s Hospital in
Denver hebben een artikel geschreven
over dit onderwerp. In het onderzoek
werden 139 ouderparen en 67 mensen
met de diagnose geinterviewd. De re-
sultaten en hun adviezen kunt u lezen in
het artikel gepubliceerd in het Journal
of Genetic Councelling:

www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25179748.
U kunt toegang krijgen tot het volledig
artikel in een van de universitaire
bibliotheken, of door een full-text versie
op te vragen bij TRIXY, via een email
naar srijn@fsw.leidenuniv.nl.

De kliniek in Denver heeft ook in-
formatieve prentenboeken uitgegeven
voor kinderen. Deze zijn nu alleen nog
engelstalig online te verkrijgen, maar
zullen in 2017 door TRIXY in het
Nederlands vertaald worden.

|||

ity SUZANNE HAYES

ARLIE COLVIN

Gregory and his
Extra X

Het TRIXY
onderzoekslab

ARLIE COLVIN

‘}Amok and his

Dr. Sophie van Rijn is deze zo-
mer twee maanden werkzaam
in de Xtraordinary Kids Clinic
van het Children’s Hospital in
Denver. Deze multidisciplinaire
kliniek, onder leiding van kin-
derarts dr. Nicole Tartaglia, is
opgezet voor kinderen met X en
Y chromosoom variaties en hun
ouders. De kliniek werkt mee
aan wetenschappelijk onder-
zoek van TRIXY, en de nieuwste
ontwikkelingen in de zorg wor-
den uitgewisseld. Een nuttige
en mooie samenwerking!

®

The Children’s Hospital

ity SUZANNE HAYES

Meer informatie over deze kli-
niek?
www.childrenscolorado.org/
pediatric-innovation/research/
neuroscience/x-y-clinic/

TRIXY Expertisecentrum Trisomie van de X enY chromosomen
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Prof. Hanna Swaab is
hoogleraar op het
vakgebied van
Neuropedagogiek en
Ontwikkelingsstoornissen
aan de Universiteit
Leiden. Zij is hier ook
directeur van het
Ambulatorium, en hoofd
van het TRIXY Expertise
Centrum. Als klinisch
kinder neuropsycholoog
en psychotherapeut is zij
al 25 jaar actief in de
wetenschap en zorg voor
kinderen en volwassenen
met X en Y chromosoom
variaties.

Dr. Sophie van Rijn is
universitair hoofddocent
op de afdeling
Neuropedagogiek van de
Universiteit Leiden. Zij
doet al 14 jaar
wetenschappelijk
onderzoek op het gebied
van X en Y chromosoom
variaties. Als senior
onderzoeker is zij
aanvoerder van het TRIXY
onderzoekslab, waar de
gevolgen van een extra X
of Y chromosoom op de
cognitieve, emotionele en
gedrags ontwikkeling
systematisch in kaart
worden gebracht. Haar
doel is wetenschappelijke
kennis te vergroten.

TRIXY Nieuwsbrief

Drs. Claudia Konig is
aanvoerder van het TRIXY
spreekuur op het
Ambulatorium van de
Universiteit Leiden. Als
klinisch psycholoog en
neuropsycholoog zoekt ze
samen met kinderen/
jongeren, hun ouders en
leerkrachten uit hoe de
informatieverwerking
verloopt. Welke
vaardigheden zijn goed of
juist minder ontwikkeld?
En hoe vertaalt dit zich
naar de behandeling?

Dr. Sabine Hannema is
als kinderarts-
endocrinoloog in het
LUMC betrokken bij het
TRIXY spreekuur. Zij is
gespecialiseerd in
medische zorg voor
kinderen met XenY
chromosoom variaties.
Daarnaast betrekt zij
zonodig een team van
specialisten zoals
kinderfysiotherapeuten
en voor vragen of
behandeling op gebied
van de vruchtbaarheid is
er een samenwerking met
de urologen-andrologen
van het Erasmus MCin
Rotterdam.

Heeft u vragen over het TRIXY
spreekuur?

U kunt bij ons

terecht als u vragen
‘ ’ v; < of zorgen heeft over
&:‘y - de ontwikkeling van

uw kind. Op dit
specialistisch

spreekuur voor kinderen en adolescenten met Xen Y
chromosoom variaties, bieden wij multidisciplinaire
diagnostiek, begeleiding en behandeling aan ouders en
jongeren van een leeftijd van o-21 jaar.

Wilt u zichzelf of uw kind aanmelden?
U kunt bellen naar 071-5274063.
Email: ambulatorium@fsw.leidenuniv.nl

Colofon

Redactie: dr. Sophie van Rijn en drs. Claudia Kénig
Wilt u zich aan— of afmelden voor deze nieuwsbrief? Stuur dan een mail naar srijn@fsw.leidenuniv.nl

Heeft u vragen over

wetenschappelijk onderzoek?

Als u zich bij het TRIXY Expertisecentrum aanmeldt,
wordt u altijd uitgenodigd om (vrijblijvend) deel te
nemen aan wetenschappelijk onderzoek. Daarnaast
werken we heel hard om financiering van de overheid te
krijgen voor onderzoeksprojecten rondom speciale
thema’s. In januari 2017 starten we met een nieuw
grootschalig onderzoek. Wij zullen u hierover nog gaan
informeren en een oproep plaatsen in de nieuwsbrief.

Heeft u vragen over deelname

aan wetenschappelijk
onderzoek?

U kunt contact opnemen met

dr. Sophie van Rijn,
sriin@fsw.leidenuniv.nl
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