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Voorwoord

Vanuit het TRIXY Expertisecentrum bieden wij u graag
de tweede nieuwsbrief van 2017 aan. We informeren u
graag over de nieuwste ontwikkelingen op het gebied
van wetenschap, kliniek en onderwijs.

Daarnaast willen wij u graag vertellen over onze

Expertisecentrum

Universiteit
) Leiden

| 2017: derde vitgave

internationale samenwerkingsverbanden.
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

“Tets dat voor ons een wereld van verschil heeft
gemaakt, is dat we weten wat de sterke kanten en

kwetsbaarheden van onze dochter met een extra X

zijn, zodat we haar ontwikkeling goed

kunnen stimuleren.”

onderzoek gericht op geheugen,
aandacht, ruimtelijke inzicht,
planning en organisatie, taal, emotie
en sociale informatieverwerking.
Ook laten we ouders en
leerkrachten 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 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
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TRIXY Expertisecentrum Trisomie van de X en Y chromosomen

Boeken tip Kennis delen vinden wij belangrijk!
Het grote sociale verhalen boek (Carol Gray) is een boek
voor ouders, leerkrachten, en begeleiders over het Zowel in Nederland...
gebruik van ‘social stories’: een veelgeprezen methode In september was het gehele TRIXY team aanwezig bij de
om kinderen en jaarlijkse internationale conferentie SSBP (Society for the
jongerensociale  __ —W . Study of Behavioral Phenotypes) in Leiden.
situaties beter te e
laten begrijpen. Het Grote
In deze methode SOCIale
worden gebeurten- Verhalen

issen en mogelijke

reacties van an- ) .
Onderzoekers vanuit de hele wereld kwamen bij elkaar om

deren op een p—— : . _
duidelijke manier B R kennis te delen over verschillende stoornissen met een
m o Tora Aot

vitgelead. In het a8 r& o e genetische basis zoals X en Y chromosoom variaties. Dr.
gelegd. ﬁby ~ o]
boek staan meer e - . h

Sophie van Rijn presenteerde bevindingen uit haar eerdere
dan 150 voor- onderzoek bij jeugdigen met een extra X en de leden van
beeldverhalen over het team deelden met posters resultaten uit dit onderzoek
onderwerpen als en daarnaast werd het TRIXY onderzoek gepresenteerd.
school, fouten maken, emoties, feestjes en cadeaus,

pica

vriendschap en veranderingen. ... als over de grens!

In november waren de TRIXY onderzoekers Kimberly en
Daarnaast legt de auteur in 10 stappen uit hoe een vol- Nienke op werkbezoek bij het Universitair Ziekenhuis in
wassene zelf Sociale Verhalen kan maken. Alle Leuven. Ze spraken daar met artsen, klinisch genetica en
verhalen zijn te downloaden. Zie de website gedragsdeskundigen over de TRIXY Studie en over zorg aan
www.socialeverhalen.nl voor voorbeelden en down- kinderen met een extra X of Y en hun ouders. Het UZ
loads. Leiden gaat meewerken

aan de werving voor de

»
: Carol G TRIXY Studie. r’
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Website tip  www.sclera.be
Kinderen en jongeren met X of Y chromosoom variaties kunnen moeite hebben met het
verwerken van talige informatie. Daarom kan visuele ondersteuning van taal helpend zijn,
bijvoorbeeld bij het krijgen van overzicht van taken en als hulpmiddel om in één oogopslag iets
duidelijk te maken. De website van Sclera heeft een groot aanbod aan pictogrammen voor
bijvoorbeeld de volgende gebieden: lichaam, school, sport en spel, muziek, medicatie en
gezondheid, huishouden, etc. Op de website staan downloads en tips voor het gebruik van
pictogrammen.

Claudia Konig (klinisch psycholoog bij het TRIXY Expertisecentrum) legt uit: ‘Een kind of jeugdige
kan moeite hebben met tijdsbegrip. Ouders maken dan vaak een bord waar alle dagen op staan in verschillende
kleuren en de dagdelen in verschillen in verschillende tinten (de morgen is lichtblauw, middag iets donkerder
blauw, etc.). Met behulp van picto’s kunnen activiteiten overzichtelijk worden gemaakt. Ook
onderwijsmethoden kunnen meer visueel worden gemaakt door bijvoorbeeld de letter b te zien als een
mannetje met een dikke buik. Met behulp van sociale verhalen kunnen sociale situaties (zoals begroetingen en
feestjes) die als overweldigend kunnen worden ervaren, worden voorbesproken en achteraf worden
geanalyseerd. Door de visuele informatie krijgt de persoon grip op de situatie.’

Pagina 2


http://www.socialeverhalen.nl/
http://www.ssbpconference.org/
http://www.ssbpconference.org/
http://www.sclera.be/nl/vzw/home

Het TRIXY onderzoekslab Brochures online

Per 1 oktober 2017 is Evelien Urbanus Via onze website www.trixyexpertisecentrum.nl zijn nu informa-
gestart als junior onderzoeker bij het tie brochures beschikbaar voor kinderen met een extra X- of Y-
TRIXY Expertise- chromosoom, hun ouders en professionals.
centrum. Zij
heeft zich de -~ In de brochures wordt
afgelopen jaren op een begrijpelijke
0.a. bezig manier voor kinderen
gehouden met informatie gegeven over | expertsecentum
de pilot studie Trisomie X, Klinefelter
Brochures

voor de TRIXY
Studie. De focus

en 47, XYY. Daarnaast
zijn er brochures voor

van haar huidig ouders om de diagnose T S e oy
onderzoek ligt op met uw kind te g .

de vroege cognitieve en taalontwikkeling  bespreken en informa- AR
van kinderen met een extra X of Y chro-  tieve brochures | -

mosoom. Daarnaast geeft zij onderwijs beschikbaar voor

over X en Y chromosoom variaties aan leerkrachten en andere :

studenten van de opleiding professionals. Pt yeot Mt ens
Orthopedagogiek. ;

Interview met Claudia Konig

Claudia Konig is klinisch psycholoog en aanvoerder van het TRIXY Spreekuur binnen het expertisecentrum.
‘Ouders of volwassenen komen vaak met de vraag naar ons toe: ‘we hebben de diagnose van een extra X of Y
gekregen, kunnen jullie uitleggen wat dat precies inhoudt voor ons kind?’

Wij maken dan een sterkte-zwakte profiel van het kind of de volwassene met de kennis en expertise die we
hebben over X en Y variaties over kwetsbaarheden in de ontwikkeling als basis. Dit betekent dat we kijken
naar het cognitief functioneren op het gebied van taal en handelen.

Daarnaast gaan we met neuropsychologisch onderzoek nog meer de diepte in en onderzoeken we verschil-
lende gebieden die belangrijk zijn bij het gedrag en bij het leren, zoals aandacht, concentratie,

de ontwikkeling van taal, en het verwerken van visuele informatie. We kijken verder hoe goed de jeugdige of
volwassene kapitein is van het eigen brein, dat we in executief functioneren noemen: hoe goed kan iemand
plannen, hoe zit het met de impulscontrole en het werkgeheugen? Is de person flexibel genoeg? Als laatste
kijken we naar sociale cognitie: hoe goed zien personen verschil tussen bepaalde emoties en gezichten? Kan
het kind of de volwassene het gedrag aanpassen aan de emotie van de ander? Op basis van al deze gegevens
stellen we een profiel op, waarbij sterktes en zwaktes worden beschreven en worden omgezet naar behandel-
doelen.’

De behandeling varieert van psycho-educatie voor ouders en leerkrachten tot ouderbegeleiding en individu-
ele begeleiding van de jeugdige of volwassene. Dit laatste gebeurt vaak in combinatie met andere profession-
als, zoals logopedisten, fysiotherapeuten, spel- of dramatherapeuten, afhankelijk van de hulpvragen. De rol
van het TRIXY expertisecentrum is het delen van kennis en expertise over wat het betekent een kind te
behandelen met een extra X of Y.

Binnen het TRIXY Expertisecentrum worden verschillende trajecten aangeboden: telefonische consulten voor
ouders, professionals, en volwassenen met een extra X of Y, ééndagsconsulten voor cliénten die buiten de
regio wonen en volledige trajecten waar ook behandeling onderdeel van is.

TRIXY Expertisecentrum Trisomie van de X enY chromosomen
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TRIXY Nieuwsbrief

% 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
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, Evelien Urbanus MSc en Nienke Bouw MSc
Onderzoekers in opleiding (ocokwel 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 OG/GZ Psycholoog bij het TRIXY Spreekuur bij
het Leids Universitair Behandel en Expertise Centrum (voormalig Ambulatorium).
Nienke en Evelien verzorgen naast onderzoek ook onderwijs voor zowel bachelor-
als masterstudenten van de opleiding Orthopedagogiek.

Heeft u vragen over het TRIXY
Spreekuur?

Heeft u vragen over
wetenschappelijk onderzoek?

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 gestart met een nieuw
grootschalig onderzoek: de TRIXY Studie.

P U kunt bij ons terecht
"4 als u vragen of zorgen

2 heeft over de
\ & ontwikkeling van uw
kind. Op dit

L /\\ \/ 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: Nienke Bouw MSc & dr. Sophie van Rijn

Heeft u vragen over deelname
aan wetenschappelijk

onderzoek? L\er*
U kunt contact opnemen via o Y
de website: e

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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