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De impact van 47,XXX

« Grote variatie in ontwikkeling bij 47,XXX (Trisomie X)
« Niemand met Trisomie X is hetzelfde

« Meer dan genen alléén

- Wat bepaalt dan de uitkomst?




Wat zien we in onderzoek?

- Taalontwikkeling vaak kwetsbaar

Vertraagde taalontwikkeling
Woordvindingsproblemen

Zwakkere expressieve taal

Problemen met pragmatische taal
Lees- en spellingsproblemen (dyslexie)

- Executieve functies (plannen, overzicht, werkgeheugen,
aandacht, flexibiliteit, impulscontrole) vaker moeilijk

- Vaker sociaal-emotionele kwetsbaarheid (sociale
onzekerheid, angstklachten, lager zelfvertrouwen)

Maar bovenal: brede variatie in functioneren




Van probleem naar begrip

Niet: “wat kan er niet?”
Maar: “wat heeft dit individu nodig om te leren?”

Kleine aanpassingen - groot effect




Belangrijk inzicht uit wetenschap

« Dezelfde genetische start # dezelfde uitkomst

- Ontwikkeling is interactie tussen kind en omgeving

Genotype (aanleg) Omgeving Eindresultaat (fenotype)
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Veerkracht

« Vermogen om goed te functioneren ondanks uitdagingen
« Geen vaststaande “eigenschap”, maar een proces

« Ontstaat in interactie:

Kind < gezin <> school < zorg




Wat bouwt veerkracht op?
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Sociale binding

Kansen voor betrokkenheid

Prosociaal gedrag

Erkennen en waarderen van positief gedrag
Steun van significante volwassenen
Constructieve tijdsbesteding

Sociale, emotionele en gedragscompetenties

Cognitieve vaardigheden
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Commitment to learning

Positieve identiteit
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Wat zou kunnen werken bij 47,XXX?

« Directe omgeving betrekken en informeren

- Aandacht voor executieve functies

« Aandacht voor sociaal-emotionele competenties
« Support aan ouders, handvatten bieden

« Maatwerk in ondersteuning

« Samenwerking gezin—school—-zorg
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Social Management Training (SMT) Francien Martin

Effectiviteit van interventies #1

Neurocognitieve gedragstraining
Focus op sociale cognitie en executieve functies
Bij (jong)volwassenen met Klinefelter

—>Verbetert impulsbeheersing (EF) iy

->Vermindert klachten =] #X



Effectiviteit van interventies #2

« Transporters training Dr. Nienke Bouw

Neurocognitieve ouder-kindtraining
Focus op het (leren) herkennen van gezichtsexpressies en emoties
Jonge kinderen (<7 jaar)
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Oudervaardigheden en hun kinderen

Receptive lan;

Parent positive engagement

Parent Sensitivity

Parant Intrusivenass

Parent Positive Affect

Parent Interestf/involvement

Parent Successtul regulation
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Expressive language
davelopment

Receptive language
davelopment

Facial affect recegnition
development

Theory of Mind
development

(Van Rijn et al, submitted)



Wat betekent dit voor de zorg?

- Risico’s in de ontwikkeling, met name op sociaal functioneren
en zelf regulatie

- Diagnostiek gericht op bouwstenen van gedrag: maatwerk

Sociale Executieve Emotie-

Taal " : :
cognitie functies regulatie

- Kwetsbaarheden lijken toe te nemen naarmate brein uitrijpt

 Interventies kunnen uitrijping brein positief ondersteunen




Het resultaat van 25 jaar SCT onderzoek

7 reviews

3 interventie artikelen
2 boekhoofdstukken




We willen dat onderzoek impact heeft
op de zorg

Onze doelen:

« Kennis uit onderzoek meer toegankelijk maken

« Kennis gebruiken voor betere individuele diagnostiek en
behandeling

« Kennis omzetten naar zorgprotocollen en nieuwe
zorgrichtlijnen

« Zorgen dat de route naar zorg laagdrempeliger wordt met
een betere bewegwijzering
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Kijk ook op onze vernieuwde
website:

www.trixyexpertisecentrum.nl

De weg naar volwassenheid bij jongeren
met een extra X of Y chromosoom:
de beleving van jongvolwassenen centraal

Wij doen vervolgonderzoek onder jongeren die eerder
hebben meegedaan aan ons onderzoek.

We zijn benieuwd hoe het nu met hen gaat in de
(jong)volwassenheid.

Over deze belangrijke levensfase is nog weinig bekend,
terwijl juist dan veel verandert.

Door ontwikkeling over langere tijd te volgen, krijgen we
beter inzicht in wat helpt en wat uitdagingen geeft.

Met deze kennis willen we de ondersteuning en zorg
voor deze groep verder verbeteren.

Doe j € mee aan A Universiteit

'¥5 Leiden

ons onderzoek?

Mail ons op Lions@fsw.leidenuniv.nl



http://www.trixyexpertisecentrum.nl/

Kernboodschap

«  47,XXX geeft risico’s, geen vast pad

- De omgeving is een belangrijke factor binnen de veerkracht
van meisjes en vrouwen met Trisomie X

Laten we hen zo goed mogen betrekken!




Dank voor
jullie aandacht!

Kilk ook op onze vernieuwde website
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