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BREIN: EMOTIE, GEDRAG, DENKEN  EN LEREN:
BEVINDINGEN VAN DE BIND STUDIE EN OPTIES VOOR 
DIAGNOSTIEK EN BEHANDELING
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TWEELUIK

1. GROOTSCHALIG EU ONDERZOEK (BIND ONDERZOEK)
BIND = BRAIN INVOLVEMENT IN DYSTROPHINPATHIES
WWW.BINDPROJECT.EU

2.  KIJK OP DE PRAKTIJK



UPDATE

• STEEDS MEER KENNIS OVER DE PSYCHOLOGIE VAN 
DUCHENNE

• DENKEN (GEHEUGEN) EN LEREN (LEZEN)
• EMOTIE (ANGST) EN GEDRAG (DWANGMATIG GEDRAG)
• HET BREIN SPEELT DAARBIJ EEN ROL

• DIAGNOSTIEK EN BEHANDELING STAAN NOG IN DE 
KINDERSCHOENEN
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Language delay

Low intelligence

Verstandelijke beperking

Hersen pathologie

Inconsistentie in het beeld

DMD: MEER DAN EEN SPIERZIEKTE
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ADHD

WERK GE-
HEUGEN

EXECUTIEVE
FUNCTIES

DYSLEXIE DYSCALCULIE

ANGST
DEPRESSIE

AUTISME OCD

INTELLIGENTIE

EEN MODEL OM BREIN GERELATEERDE 
NEVENDIAGNOSES TE BEGRIJPEN.
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BIND KLINISCHE TEAMS = WERKGROEP 5

EUROPESE STUDIE: 7 CENTRA IN 6 LANDEN

(2020 – JUNI 2024)
• DENEMARKEN – KOPENHAGEN
• FRANKRIJK – NEM/PARIJS
• ITALIE – UCSC/ROME
• SPANJE – UCM/MADRID
• NEDERLAND – KEM + LUMC
• ENGELAND– LONDON + NEW CASTLE
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INSTRUMENTEN GEBRUIKT IN 7 EU CENTRA :  
GROTE VARIATIE
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AANTAL INSTRUMENTEN 6-18 jaar

DENKEN 38

GEDRAG EMOTIES 26

LEREN 15

TOTAAL 79
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HARMONISATIE PROTOCOL:  4 OKT 2024
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BIND:  KERN SET VAN VARIABELEN

1. ADHD
2. AUTISME
3. OCD
4. ANGST
5. DEPRESSIE
6. GEHEUGEN
7. EXECUTIEVE FUNCTIES
8. INTELLIGENTIE 
9. LEZEN
10.REKENEN

GEDRAG
EMOTIE

DENKEN

LEREN

DEEL 1
VRAGENLIJSTEN EN 
INTERVIEW ONLINE

DEEL 2:
INDIVIDUEEL 
PSYCHOLOGISCH 
ONDERZOEKD
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DEELNEMENDE DMD PATIENTEN (5-17JR)  PER  LAND
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DEEL 1 37 94 29 20
(7.3%)

93 274

DEEL 2 31 86 23 38
(16.3%)

55 233
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DEELNEMENDE BECKER PATIENTEN 
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N LFT
DEEL1 63 35.8
DEEL 2 60 34.7

N LFT
DEEL 1 34 9.8
DEEL 2 27 10.2

BMD 5- 17 JAAR

BMD 18-50 JAAR
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DMD GEN: MEERDERE ISOFORMEN

(Blake & Kroeger, 2000; Waite et al., 2012)

Exon 45 Exon 63Exon 51
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VERDELING DMD PATIENTEN OVER MUTATIE GROEPEN
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DP 140 + 141 43.8%
DP 140 ONBEKEND 61 18.9%
DP 140 - 104 32.3%
DP 71- 16 5.0%



This project has received funding from the European Union’s Horizon 2020 research and innovation programme under grant agreement No 847826

EERSTE VOORLOPIGE RESULTATEN:

RESULTATEN ZIJN ONDERHEVIG AAN 
VERANDERINGEN
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DRIE BRONNEN VAN INFORMATIE

a. (OUDER) VRAGENLIJSTEN
LEREN + VROEGE ONTWIKELING + PSYCHOSOCIALE AANPASSING

b. ONLINE INTERVIEW DOOR OUDER (DAWBA)
DEVELOPMENT AND WELLBEING ASSESSMENT: DSM-5 CATEGORIEEN

c. KLINISCHE DIAGNOSES
PATIENTEN DOSSIER 

DEEL 1: EMOTIE + GEDRAG
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OORSPRONKELJKE AUTEURS: STEIN & JESSOP (1990)
AANPASSING EN COPING (OMGAAN MET STRESS):
28 VRAGEN
AANBEVOLEN IN STANDARDS OF CARE (2018)

• HULP VRAGEN
• BOOSHEID
• ZELFSTANDIG OPLOSSEN
• ANGST

PSYCHOSOCIALE AANPASSING (PARS-III) 
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PSYCHOSOCIALE AANPASSING (PARS-III) 

SIGNIFICANT MEER 
AANPASSINGPROBLEMEN IN GROEP 
PATIENTEN MET MUTATIES WAARBIJ 
DP140 BETROKKEN IS. 

PARS-III N Mean SD 
Hendriksen et al. (2009) 287 82.9 13.7 
BIND study 271 82.8 13.8 
 

VERGELIJKBARE RESULATEN MET 
EERDERE STUDIE UIT 2009

DMD (5-17JR)
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RISICO VOOR AANPASSINGSPROBLEMEN:
DP 140 +  = 12.7%
DP140  - = 28.7%
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ONLINE  INTERVIEW

SYSTEMATISCH ONDERZOEK VAN BELANGRIJKSTE 
PSYCHIATRISCHE DIAGNOSES.

CIRCA 50 MINUTEN

WWW.DAWBA.INFO
D. SKUSE & A. KOLESNIK : UCL

DAWBA: DEVELOPMENT AND WELBEING ASSESSMENT
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DAWBA: OPENINGSSCHERM

D
E

E
L

1:
 E

M
O

T
IE

 +
 G

E
D

R
A

G



This project has received funding from the European Union’s Horizon 2020 
research and innovation programme under grant agreement No 847826

DAWBA: SPECIFIEKE VRAGEN
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DAWBA UITSLAG
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DAWBA BEOORDELING

• BRUIKBARE LIJST
• GEEFT TOTAAL BEELD VAN EMOTIE EN GEDRAG
• OOK POSITIEVE GEDRAG WORDT BENADRUKT 
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PROBLEMEN IN GEDRAG EN EMOTIES

DMD (5-17 jr)

VRAGENLIJSTEN 
N=273

DAWBA 
N=236

KLINIEK 
N=117

TOTAAL 34.1% 21.2% 31.6%
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VOORLOPIGE RESULTATEN
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DEEL 1: SAMENVATTING

- PROBLEMEN KOMEN VAKER VOOR. 
- INCONSISTENTIE IN VOORKOMEN VAN PROBLEMEN: 

OVERLAP VAN BEELDEN
- TOENAME VAN PROBLEMEN BIJ BETROKKENHEID 

VAN DISTALE MUTATIES (DP140/DP71)
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DEEL 2: NEUROPSYCHOLOGISCH ONDERZOEK  (N=233/ 38 NL)

INDIVIDUEEL TESTONDERZOEK 
(DUUR  1H50 - 2H50)

INTELLIGENTIE

WERK GE-
HEUGEN

EXECUTIEVE
FUNCTIES

DYSLEXIE DYSCALCULIE
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INTELLIGENTIE (IQ): WECHSLER SCHAAL  (N= 227)

P < 0,001

VOORLOPIGE RESULTATEND
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SIGNIFICANT LAGER TOTAAL IQ BIJ BETROKKENHEID 
VAN DISTALE MUTATIES (DP140 EN DP71)
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GEHEUGEN LEERTAAK (REY:  N= 137)
ONTHOUDEN VAN EEN LIJST VAN 15 WOORDEN DIE 5 KEER ACHTER ELKAAR WORDEN VOORGELEZEN.

P =.036 
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SIGNIFICANT LAGERE SCORES OP GEHEUGEN TAAK 
BIJ BETROKKENHEID VAN DISTALE MUTATIES (DP140 
EN DP71)
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SLEUTEL ZOEKTAAK :  EXECUTIEVE FUNCTIESS

COGNTIEVE FLEXIBILITEIT: SLEUTEL ZOEK TAAK
TEKEN DE ROUTE DIE JE LOOPT OM DE SLEUTEL TE ZOEKEN DIE JE VERLOREN BENT 
IN HET VELD.
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EXECUTIEVE FUNCTIES (N=131)

P =.006 

VOORLOPIGE RESULTATEND
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SIGNIFICANT LAGERE SCORES OP 
SLEUTELZOEKTAAK  BIJ BETROKKENHEID VAN 
DISTALE MUTATIES (DP140 EN DP71)
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LEZEN (N=100)

P < 0,001
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SIGNIFICANT LAGERE SCORES OP LEESTAAK 
BIJ BETROKKENHEID VAN DISTALE MUTATIE (DP140)
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REKENEN (N= 101)

P =.004 
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SIGNIFICANT LAGERE SCORES OP REKENTAAK 
BIJ BETROKKENHEID VAN DISTALE MUTATIE (DP140)
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PROFIEL: DENKEN EN LEREN

VOORLOPIGE RESULTATEN
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PROFIEL VAN DENKFUNCTIES LAAT RELATIEF 
GEZIEN DE MEESTE PROBLEMEN ZIEN OP VLAK VAN 
GEHEUGEN EN REKENEN
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DEEL 2: SAMENVATTING.

GROOTSTE DATA-SET VAN DMD PATIENTEN 

• ER IS EEN SPECIFIEK PROFIEL  
• GEHEUGEN GEEFT MEESTE PROBLEMEN
• REKENEN << LEZEN 
•

• SIGNIFICANT EFFECT VAN MUTATIE GROEP 
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WORK IN PROGRESS

ONTWIKKELEN VAN EEN VERKORTE TEST-KIT DIE MINDER 
TIJD KOST EN DIE VOLDOENDE SENSITIEF IS.
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IDENTIFICEREN VAN RODE VLAGGEN 
OP GEBIED VAN  EMOTIE, GEDRAG, DENKEN EN LEREN

VERBETEREN VAN  VROEGE OPSPORING 
HIERDOOR BETERE DIAGNOSTIEK EN DOELGERICHTE INTERVENTIES.

EMPOWERMENT VAN PROFESSIONALS EN OUDERS 
OVER BREIN GERELATEERDE NEVEDIAGNOSES

DEEL 3:  DOEL VAN BIND SCREENER
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18 VRAGEN (NEGEN GEBIEDEN VAN BIG TEN) 
OP BASIS VAN BESTAANDE INSTRUMENTEN

BIND SCREENER:
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ADHD

WERK GE-
HEUGEN

EXECUTIEVE
FUNCTIES

DYSLEXIE DYSCALCULIE

ANGST
DEPRESSIE

AUTISME OCD
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BIJVOORBEELD:

KAN ZICH MOEILIJK CONCENTREREN
HEEFT MOEITE OM VERHAALTJE NA TE VERTELLEN
MAAKT EEN VERDRIETIGE INDRUK
HEEFT DWANGMATIGHEDEN DIE NIET STOPPEN

BIND SCREENER:
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N=818; 10 TALEN

Diagnose N Percent
DMD 736 89,9%
BMD 76 9,3%
DAAGSTER 6 0,7%

TOTAAL 818

ONLINE AFNAME (WDO): SURVEY MONKEY 
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VOORLOPIGE RESULTATEN
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N=818;  38 LANDEN

181

127

108
99

37 36
29

24 21 20 18 16 12 11 9 8 8 8 7 4 4 4 3 3 3 3 2 2 2 2 1 1 1 1 1 1 1 1
0

20

40

60

80

100

120

140

160

180

200

Fr
eq

ue
nc

y

D
E

E
L

 3
: 

S
C

R
E

E
N

E
R

VOORLOPIGE RESULTATEN



This project has received funding from the European Union’s Horizon 2020 
research and innovation programme under grant agreement No 847826

Prevalence: 0.595 (59.5%)

Sensitivity: 0.710 (71.0%)

Specificity: 0.730 (73.0%)

CUTOFF 19 POINTS (TOTAL SCORE)

SENSITIVITEIT AND SPECIFICITEIT VAN 18 ITEMS
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WAT HEEFT BIND WP5 OPGELEVERD?

• PROTOCOL VOOR DIAGNOSTIEK
• DAWBA ONLINE INTERVIEW
• VRAGENLIJSTEN
• PROTOCOL VOOR NEUROPSYCHOLOGISCH ONDERZOEK
• INSTRUMENT VOOR SNELLE SCREENING

• VEEL DATA DIE VERDER VERTAALD WORDEN NAAR PRAKTIJK
• INZICHT DAT BEHANDELING NOODZAKELIJK IS.
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HOE GAAT DAT IN DE PRAKTIJK?

SYLVIA KLINKENBERG & JOS HENDRIKSEN 
NAMENS TEAM CNL



PSYCHIATRISCHE CO-MORBIDITEITEN

PASCUAL MORENA ET AL. 2022 



MEER INZICHTEN DOOR
GERICHTE DIAGNOSTIEK

DELEN VAN KENNIS

ADHD

INTELLIGENTIE

WERK 
GEHEUGEN

EXECUTIEVE 
FUNCTIE

DYSLEXIE

DYSCALCULIE

ANGST

AUTISME

OCD

LEREN COGNITIE GEDRAG EMOTIE

DEPRESSIE



PSYCHO-EDUCATIE
PSYCHOFARMACA SINDS KORT EVIDENCE BASED
COGNITIEVE TRAINING
PSYCHOTHERAPIE

• ACCEPTANCE AND COMITTMENT (ACT)
• EMDR
• COGNITIEVE GEDRAGSTHERAPIE

GOEDE SAMENWERKING

WAT IS MOGELIJK ?



MATIGE - ERNSTIGE KLACHTEN DIE FUNCTIONEREN IN DE WEG STAAN

STAGNERENDE ONTWIKKELING 
(LEREN, OPVOEDING, EMOTIONEEL, GEDRAG, SOCIAAL)

ANDERE BEHANDELINGEN GEEN/ONVOLDOENDE EFFECT

WANNEER MEDICATIE ?



WAAR HEBBEN WE HET DAN OVER?

PSYCHOFARMACA

ADHD STIMULANTIA (RITALIN) 
OCD ANTI-DEPRESSIVA (FLUOXETINE)
AUTISME ANTI-PSYCHOTICA (RISPERDAL)
ANGST TRANQUILIZERS (ALPROZALAM)

START SLOW, GO SLOW (BESCHEIDEN DOSIS)

MAATWERK: KRITISCH VOLGEN EN AANPASSEN

SOMS COMBINATIE 

AFBOUW (TREATMENT HOLIDAY)



INTELLIGENTIE

PROFIEL VAN STERKTES – TEGENSPELENDE FACTOREN
• WERKGEHEUGEN
• TEMPO
• DYSCALCULIE
• DYSLEXIE

KANSEN & KEUZES   CASUS
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2013 2018

WISC-III index scores
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FLUOXETINE/PROZAC: EFFECT OP DWANG EN 
STEMMING

POSITIEF EFFECT OP DWANGMATIG GEDRAG. OOK NA 
LANGDURIG GEBRUIK (> 4 JR) 



RITALIN/ METHYlFENIDAAT: EFFECT OP AANDACHT, 
TEMPO EN STOPPEN

70% SIGNIFICANTE KLINISCHE VERBETERING
GEEN BIJWERKINGEN



CENTRUM OVERSTIJGEND SAMENWERKEN

- GOEDE VOORBEREIDING EN AFSTEMMING
- MULTIDISCIPLINAIR TEAM
- JUISTE TIMING
- MEDICATIE (FLUOXETINE/ RISPERDAL)KAN HELPEN

SUBMITTED



PSYCHIATRISCHE COMORBIDITEITEN - MEDICATIE

52 JONGENS
GEMIDDELDE LEEFTIJD 11 JAAR
54% HAD 4 OF MEER NEVENDIAGNOSES

METHYLFENIDAAT AANDACHT (N= 25)
FLUOXETINE/ ESCITALOPRAM DWANG, DEPRESSIE, ANGST (N= 21)
RISPERDAL RIGIDITEIT /ASS/REGULATIE STOORNIS  (N= 12) 

EFFECT VAN BEHANDELING:




