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https://www.youtube.com/watch?v=KXVUel5SMfM
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https://youtu.be/Pi-Vu5KeUCI



https://youtu.be/Pi-Vu5KeUCI
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Er hebben al 63 volwassenen met 22q11DS (n=60) of
22q11Duplicatie (n=3) deelgenomen aan het onderzoek

22qg11-studie incijfers

Cantab (huisbezoek): Psymate (kastje): PET-scanin Aken: MRS-scan in Maastricht:
63 deelnemers 33 deelnemers 14 deelnemers 32 deelnemers
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22q11DS: leren van beloning
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RVP A score

22q11DS: visuele informatie onthouden is moeilijker
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Cortisol is lager in 22q11DS
Dagcurve (ochtend hoger dan avond) is normaal
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Average negative affect

22g11DS: meer spanning / negatief gevoel na

gebeurtenissen in het dagelijks leven
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Ik heb erover
nagedacht:

TOEkOmSt: ik laat mijn hSLsE l

voor onderZOBke

1.Vervolg 22911 onderzoeken
2. MRS studie Maastricht
3.Samenwerkingen (buitenland)

4.22911 Duplicatie syndroom



"Toen ik de volgende morgen
wakker werd ervoer ik een
bijzonder gevoel van trots en
tevredenheid. Ik had het hem
toch maar mooi geflikt
verdorie! Ik, degene die altijd
zo twijfelt aan mijn eigen
kunnen omdat ik denk: ik weet
wel dat het perfect in mijn
hoofd zit, maar het 22g11 zit
me zo enorm in de weg... Toch
heb ik die testjes heel goed
gedaan en de hele reis tot het
einde goed afgerond. Ik ben
heel goed opgevangen, de
onderzoekers zijn geweldig

lief. Ik kan het iedereen
aanraden om mee te doen. Het
heeft mijzelf veel gebracht.”
Anne




K“..aan het einde van mijn stage, wil ik jullie drie\ “Het is interessant om iets te leren over de hersenen, \

dingen meegeven: (1) Jullie hoeven het niet maar pas als je de persoon erachter ziet ontdek je echt
alleen te doen. Aanvaard de steun van je ouders waar je het voor doet. Bovendien heb ik veel geleerd
en/of partner. (2) Wil niet zijn zoals anderen, van de deelnemers. Ze hebben me allerlei verhalen
Jjullie zijn goed zoals jullie zijn, dat heb ik zelf verteld over hun ervaringen en ze deelden met me wat
gezien. (3) Weet dat jullie in ieder geval in mijn 22qg11 voor hen betekent. Ik vond het heel bijzonder
hart een VIP plekje hebben!” Justine hoe open iedereen was en hoe graag ze hun kennis

\ / met ons wilden delen.” Lucas j

.

“Juist door bij mensen thuis te
komen voeren we niet alleen het
onderzoek uit maar leren we de
verschillende personen beter kennen
in hun eigen vertrouwde omgeving.
Dit alles maakt het dankbaar werk
om te doen en ik hoop dat mijn
bijdrage iets kan betekenen voor
meer kennis en bekendheid voor
22q11DS” Merrit

"Ik wil graag iedereen bedanken die
mij zo hartelijk thuis heeft
ontvangen. Het was ontzettend leuk
W om jullie in de korte tijd van een

28 huisbezoek toch goed te leren
kennen.” Jytte




/Marten (deelnemer Parelhoenderhoeve) \ K‘B/ijfjeze/f, neem niet te vee/\

wilde er graag achter komen hoe hij en hooi op de vork, luister naar je
anderen om hem heen in elkaar zitten. beperkingen en trek je niet te
Hij voelt zich soms gespannen en onrustig veel aan van wat anderen van
en was benieuwd of dit iets met 22q11 te je denken.” Sebastiaan
maken heeft. (deelnemer
"Ga met mensen om die je kunt Parelhoenderhoeve)
vertrouwen, die je begrijpen en die om je

Qeven. ” / \

De Parelhoenderhoevell
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bijzonder & uniek!
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