, Universiteit
! Leiden

Voorwoord

Vanuit het TRIXY Expertisecentrum bieden wij u graag
deze nieuwsbrief aan. Hiermee hopen wij u op de hoogte
te kunnen houden van ontwikkelingen in ons centrum,

en kennis over te dragen 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

Informatie over de TRIXY kliniek

Het TRIXY spreekuur van de Universiteit Leiden is een
samenwerking van het Leids Universitair Behandel en
Expertise Centrum (voormalig 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 X en 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 specialisten
uit het LUMC verbonden.
Door nauwe samenwerking
van al deze disciplines kunnen
we u en uw kind optimale zorg
aanbieden.

Zorg 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

“Vroeg-diagnostiek vinden wij belangrijk,
zo weten wij als ouders waar wij
ons kind, nu of in de toekomst,
extra ondersteuning kunnen bieden.”

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. ledereen heeft recht op
vergoeding, ook als u buiten de regio Leiden woont.
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Boeken tip

Lodewijk het lieve
beestje is een pren-
tenboek voor kleu-
ters, met vragen en
verwerkingsop-
drachten. Met dit :
boekje leert u kleuters §
de basisgevoelens bij
zichzelf en bij anderen
te herkennen.

Het boekje bevat een
verhaal maar ook diverse opdrachten die uitge-
voerd kunnen worden.

Het boek Lodewijk, het lieve beestje is een mooi
geillustreerd kinderboek om voor te lezen, of om
je kind van een jaar of 7, 8 zelf te laten lezen.

Door een ervaren kleuterleraar gelezen en als heel
goed bevonden om mee te werken in de klas! Lode-
wijk is een prentenboek voor kleuters met daarin
vragen en verwerkingsopdrachten. Dit boek is ook
bruikbaar voor oudere kinderen met autisme.

LODEWIJK HET LIEVE BEESTIJE
Lidy Sibon
ISBN: 9789037207484

Trisomie van de X enY chromosomen

Kennis delen vinden wij
belangrijk!

Zowel in Nederland...

In april 2017 krijgt het TRIXY Expertisecentrum
bezoek uit Amerika van Lisa Cordeiro , werkzaam bij
de kliniek van het kinderziekenhuis in Colorado, met
wie het TRIXY Expertisecentrum een samenwerkings-
verband heeft. Lisa gaat namelijk in deze kliniek ook
kinderen en ouders ontmoeten in het kader van de
TRIXY studie (zie volgende pagina) en zij zal in Leiden
0.a. kennis maken met de recent aangestelde
onderzoekers in opleiding Nienke Bouw en Kimberly
Kuiper.

... als over de grens!

Dr. Sophie van Rijn is daarnaast uitgenodigd om op 24
en 25 juni 2017 te spreken op de familie-conferentie
van AXYS (de Amerikaanse patiéntenvereniging voor
individuen met X of Y chromosoom variaties) in
Colorado, USA. Zij zal worden vergezeld door Nienke
en Kimberly. Tijdens deze conferentie zullen clinici,
onderzoekers en andere geinteresseerden, ouders en
professionals zoveel mogelijk informatie geven over de
laatste stand van zaken wat betreft kennis over Xen'Y
chromosoom variaties.

De presentatie op de conferentie zal voor de onder-
zoekers uit Leiden daarnaast worden gecombineerd
met een bezoek aan de kliniek van het kinder-
ziekenhuis in Colorado. De

onderzoekers en clinici zullen hun ®
ervaringen wat betreft klinisch werk
en onderzoek bij kinderen met X of
Y chromosoom variaties, met elkaar :
delen. The Children’s Hospital

Website tip

www.trixyexpertisecentrum.nl

Met veel trots kunnen we bekend maken dat sinds medio februari
1 2017 een deel van de website van het TRIXY Expertisecentrum
online staat! U kunt hier informatie vinden over de lopende
. onderzoeken van het expertisecentrum, waaronder de TRIXY studie
(zie volgende pagina). We hopen binnenkort ook producten aan
onze website toe te voegen, zoals brochures en boeken. Wanneer
nieuwe onderdelen worden verwacht of toegevoegd, houden we u
uiteraard ook via de nieuwsbrief op de hoogte!
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Klinisch nieuws

Wist U dat ...

...in zeventien staten van de Verenigde Staten van
Amerika, de maand mei uitgeroepen is tot
“Nationale Maand van X en Y Chromosoom Varia-
ties”? Men hoopt met deze erkenning meer bewust-
zijn te creéren in de samenleving voor de vele condi-
ties die samengaan met X-—en Y-chromosoom varia-
ties. Wat een mooi resultaat! Wij hopen dat meer sta-
ten in Amerika, maar ook meer landen dit voorbeeld
snel zullen volgen!

Het TRIXY onderzoekslab

Op 1 januari 2017 zijn Nienke Bouw en Kimberly Kui-
per aangesteld als onderzoekers in opleiding binnen
het TRIXY Expertisecentrum. Zoals in de vorige
nieuwsbrief is aangekondigd, zullen zij wetenschap-
pelijk onderzoek doen naar de ontwikkeling van kin-
deren met een extra X of Y chromosoom, ookwel
de TRIXY studie genoemd. Deze studie zal zich rich-
ten op jonge kinderen, tussen de 1 en 6 jaar, en hun
ouders.

Onze onderzoekers zijn geinteresseerd in hoe deze
jonge kinderen zich ontwikkelen en welke risico’s in
de ontwikkeling kunnen voorkomen. Inmiddels zijn
zij al twee maanden hard aan het werk om het onder-
zoek meer vorm te geven. Zo zijn zij 0.a. bezig met
het verzamelen van onderzoeksmaterialen, het vol-
gen van trainingen, en het ontwikkelen van educatief
materiaal voor ouders van kinderen met een extra X—
of Y-chromosoom.

De verwachting is datin de
zomer van 2017 de inclusie
van deelnemers opgestart zal
zijn. Heeft u interesse in deel-
name of wilt u meer weten?
Neem dan contact op via de
website van het TRIXY Exper-
tisecentrum. Wij houden u
uiteraard ook op de hoogte
van de voortgang van deze
studie via de nieuwsbrief!

Artikel tip

Socio-Emotional Problems in Boys
with Sex Chromosome Aneuploidies
Compared to a Clinical Sample.

In dit Engelstalige artikel (2015) van de
Noorse onderzoeksgroep Frambu worden fysieke
en sociaal-emotionele problemen van 25 jongens (2
t/m 18 jaar) besproken. Deze jongens hadden een X
of Y chromosoom variatie (SCA), waaronder het synd-
room van Klinefelter (47XXY), 48XXYY, en 48XXXY
en worden in de studie vergeleken met een groep
jongens zonder problematiek en jongens met
angststoornissen.

P
A'A

Uit de resultaten kwam naar voren dat één kwart
van de jongens met SCA wekelijks pijn ervaart. On-
geveer een derde van de groep heeft daarnaast last
van slaapproblemen. lets minder dan de helft rap-
porteren overige fysieke problemen, zoals aller-
gieén, astma of constipatie.

In vergelijking met een groep jongens zonder prob-
lematiek bleek dat de jongens met SCA over het
algemeen meer emotionele problematiek laten
zien. Daarnaast ervaren zij meer hyperactiviteit,
meer gedragsproblemen, meer problemen met
leeftijdsgenoten en laten zij minder prosociaal ge-
drag zien. Vergelijkbare verschillen werden ook
gevonden in de vergelijking met de klinische groep
jongens.

De conclusie van de onderzoekers luidt dat de
problemen die de jongens met SCA rapporteren
vergelijkbaar zijn met jongens die voor angststoor-
nissen worden aangemeld in de zorg. Het is daa-
rom belangrijk dat aandacht wordt besteed aan de
sociaal-emotionele ontwikkeling van kinderen met
SCA.

Klik hier voor het volledige artikel: http://
www.tandfonline. com/doi/abs/10.1080/02739615.
2013. 876538 U kunt toegang krijgen tot het
volledig artikel in een van de universitaire biblio-
theken, of door een full-text versie op te vragen bij
TRIXY, via een email naar srijn@fsw.leidenuniv.nl.

TRIXY Expertisecentrum Trisomie van de X enY chromosomen
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% Universiteit

Prof. Hanna Swaab
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 Expertisecentrum. 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
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 W&
gedragsontwikkeling systematisch in kaart worden gebracht. Haar doel is wetenschappelijke kennis te vergroten.

Drs. Claudia Konig

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
Als kinderarts-endocrinoloog in het LUMC betrokken bij het TRIXY Spreekuur. Zij is gespecialiseerd in medische zorg
voor kinderen met X en Y 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 MC in Rotterdam.

Kimberly Kuiper MSc Nienke Bouw MSc
Onderzoekers in opleiding (ookwel promovendus genoemd) betrokken bij het TRIXY Expertisecentrum.
Zij zullen de komende vijf jaar onderzoek doen naar de ontwikkelingsrisico’s van jonge kinderen met X en
Y chromosoom variaties. Daarnaast is Kimberly in opleiding tot GZ Psycholoog bij het TRIXY Spreekuur
bij het Leids Universitair Behandel en Expertise Centrum (voormalig Ambulatorium). Nienke verzorgt
naast onderzoek ook onderwijs voor zowel bachelor— als masterstudenten van de opleiding
Orthopedagogiek.

Heeft u vragen over
wetenschappelijk onderzoek?

Heeft u vragen over het TRIXY
Spreekuur?

Als u zich bij het TRIXY Expertisecentrum aanmeldt,
wordt v altijd vitgenodigd 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 zijn we al gestart met een nieuw
grootschalig onderzoek.

U kunt bij ons terecht
4 als u vragen of zorgen

= heeft over de
\ & ontwikkeling van uw
'\\ 4 kind. Op dit

/ V4 specialistisch

spreekuur voor
kinderen en

adolescenten met X en Y chromosoom variaties, bieden
wij multidisciplinaire diagnostiek, begeleiding en
behandeling aan ouders en jongeren van een leeftijd van
0-21 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

Heeft u vragen over deelname

aan wetenschappelijk @@ o \\K@
onderzoek? L\.b:,*
U kunt contact opnemen via ac)
de nieuwe website: 0%, o L B=

www.trixyexpertisecentrum.nl

Wilt u zich aan— of afmelden voor deze nieuwsbrief? Stuur dan een mail naar srijn@fsw.leidenuniv.nl
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