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Voorwoord

De afgelopen weken stond Nederland stil en hielden we
ons wereldwijd slechts bezig met één fenomeen: COVID-
19 (het Coronavirus) en de maatregelen om verspreiding
ervan te voorkomen. De effecten ervan raken mensen
van alle leeftijden overal op de wereld en dus ook
personen met een extra X of Y chromosoom. Zowel
volwassenen als kinderen kunnen last hebben van
emotionele en mentale klachten ten gevolge van de
corona maatregelen. Ineens hebben we te maken met
verliezen: verliezen van geliefden, van onze vrijheid, van
ons werk, van ons gevoel van veiligheid etc.
Tegelijkertijd zien we dat, naast deze verliezen, ook
mooie nieuwe dingen ontstaan: zoals bijvoorbeeld meer
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tijd voor uzelf of uw gezin, minder eisen vanuit werk
vanwege het thuiswerken, ruimte om nieuwe (of oude)
hobby’s op te pakken. Voor sommige kinderen was het
thuisonderwijs erg fijn en deden ze het thuis beter dan op
school.

Aan deze positieve ontwikkelingen in tijden van
vitdaging en onzekerheid willen wij vanuit het TRIXY
Expertisecentrum in deze nieuwsbrief aandacht
besteden. Wij hopen van harte dat deze nieuwsbrief u en
uw dierbaren in goede gezondheid treft en dat wij u
vanuit het centrum ook in deze onzekere tijden kunnen
ondersteunen. Met verantwoorde tips en gedegen
kennis, van uw zorgprofessionals en wetenschappers
binnen het TRIXY Expertisecentrum.

Informatie over het TRIXY spreekuur
in tijden van Corona

Het TRIXY spreekuur van de Universiteit Leiden is een
samenwerking van het Leids Universitair Behandel en
Expertise Centrum, de afdeling Neuropedagogiek en
Ontwikkelingsstoornissen van de
Universiteit Leiden, en het Leids
Universitair Medisch Centrum.

Ook in tijden van corona gaat onze
zorg op maat onverminderd door. Al
dan niet op een andere manier dan u
van ons gewend bent. Hoewel de
afspraken in het zorgcentrum tot een
minimum zijn beperkt (en inmiddels
weer worden opgebouwd), blijft het
algemene contact gewoon
plaatsvinden.

Via digitale technologie blijven onze

zorgprofessionals personen met een extra X of Y-
chromosoom ondersteunen. Soms met, op dat
moment, meer praktische ondersteuning dan
voorheen, zoals het maken van een dagplanning om
meer structuur in de dag te krijgen. In andere gevallen
ervaart men nauwelijks een verandering, omdat hun
behandeling op de reguliere wijze doorgang vindt,
maar dan via videobellen in plaats van face-to-face
contact. Voor sommige cliénten was deze verandering

even wennen en niet altijd even prettig, voor andere
cliénten werd het beeldbellen juist als fijn ervaren.

Beeldbellen met een behandelaar vanuit huis heeft
namelijk ook zo zijn voordelen: er hoeft niet gereisd te
worden (wat soms vervelend kan zijn vanwege de reis
ernaartoe); men is in de eigen vertrouwde
»‘;iL‘ omgeving; en er hoeft in de therapie
ql minder op bepaalde sociale aspecten
¥ *.  gelet te worden. Het voortdurend bezig
; zijn met non-verbale informatie en de
betekenis ervan kan voor sommige
mensen met een extra X of Y
chromosoom erg lastig zijn. In
beeldbellen speelt dit minder sterk een rol
wat de gesprekken als minder spannend
kan doen aanvoelen.

Nieuwe inzichten

Onze ervaringen met cliénten tijdens de
corona crisis heeft ons geleerd dat veel
mensen uiteindelijk hun draai weer
vonden binnen deze spannende tijd. Nu de
maatregelen weer versoepeld worden, kunnen wij ons
ook goed voorstellen dat deze periode nieuwe (of
oude) problemen aan het licht heeft gebracht bij uzelf
of uw kind. Maakt u zich hierover zorgen? Neem
gerust contact op met het TRIXY spreekuur en dan
gaan we samen kijken wat wij voor u en/of uw gezin
kunnen doen.
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Veerkracht in gezinnen ten tijde van corona

In sommige gezinnen verliep het wennen aan de corona maatregelen en '
het nieuwe ritme soepeler dan voor anderen. Voor sommige kinderen
was het bijvoorbeeld prettiger om aan de keukentafel schoolwerk te
maken, omdat het thuis rustiger was dan op school. Geen afleidende
geluiden en minder vaak gestoord worden door je buurman of
buurvrouw. Tegelijkertijd was er ook meer aandacht voor het gezin:
vaker samen gezellig lunchen of tussendoor het “fruithapje” eten met
alle gezinsleden. Het is mooi om te zien hoe veerkrachtig veel gezinnen
zijn. We waren benieuwd hoe gezinnen met een kind met een extra X of
Y chromosoom zijn omgegaan met deze situatie en welke oplossingen
er zijn bedacht.

Hieronder leest u het verhaal van moeder Eva en haar dochter Annemarie van 6 jaar met Trisomie X. Het gezin bestaat
uit vader (full-time werkend), moeder (werkt thuis), Annemarie en haar broertje van 3 jaar. Uit privacy overwegingen
zijn de namen op verzoek van het gezin gefingeerd. Hartelijk dank aan Eva en haar gezin voor het delen van hun
ervaringen en tips met andere ouders.

Op welk gebied in jullie gezinsleven is er iets positief veranderd door de coronamaatregelen, en op welke manier?
“De tijdsdruk, met name op het ontbijt, maar ook op het avondeten, is weggevallen; doordat mijn man niet naar het
werk hoeft te reizen (+/- 1 uur reistijd, enkele reis) en de kinderen niet om 8:30 uur op school en peuterspeelzaal moeten
zijn. Minder druk/ stress en dus ook een wat meer ontspannen sfeer in huis. Doordat mijn man nu ook bij het ontbijt, de
lunch en het avondeten aanwezig is, zijn er doordeweeks veel meer momenten met alle gezinsleden te samen. Van-
wege de thuisscholing hebben we veel meer inzicht gekregen in wat, maar ook vooral hoe, onze dochter op school
leert.

__Welke valkuilen zijn jullie tegengekomen en hoe hebben jullie dat

# - opgelost?

* Het niet hebben van een routine die structuur biedt was lastig. Ineens
“moest het gehele gezin vanuit thuis op dezelfde wijze draaien als voor

#4 de sluiting van de scholen en kantoren. Onze oplossing: een nieuwe

Z structuur opstellen. We bleven op dezelfde tijd opstaan en maakten om
8:00 uur een rondje door het park; daarna startten de lessen (en mijn

s boeken lezen of toch nog even naar buiten). Rond 18:00 uur avondeten

== en om 19:30-20:00 uur gingen de kinderen naar bed. Ook was het lastig
om tijdens de thuisscholing voor onze dochter ook onze 3 jarige zoon bezig te houden. Oplossing: naast de avond van
tevoren de lessen van onze dochter voorbereiden, ook alvast voor hem allerlei opdrachten verzinnen.

Wat is er verrassend goed gegaan?

Het begrip van onze dochter voor de situatie. Ineens niet meer naar school, niet zomaar meer met al haar vriendinnen
kunnen spelen, grootouders niet meer kunnen bezoeken en niet zomaar naar de speeltuinen of parken kunnen gaan. En
het accepteren dat mama nu ineens ook de jufis.

Waar zijn jullie trots op?

Op onze dochter: ze heeft zo enorm haar best gedaan en krijgt nog steeds
complimentjes van de juf vanwege haar vooruitgang. Het is geweldig om
te zien hoe goed ze het doet en dat ze zulke grote stappen in haar
ontwikkeling maakt. Op onze zoon: hij is nu eindelijk zindelijk. Hij kreeg
interesse in het leren van letters en kan nu zijn eigen naam schrijven. Ook
zijn ontwikkeling gaat als een speer, met dank aan o.a. zijn grote zus.

Hebben jullie tips voor andere ouders?
Zorg voor het behoud van een duidelijke structuur.”

TRIXY Expertisecentrum Trisomie van de X enY chromosomen
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Voor vrijwel iedereen geldt hetzelfde: uitjes zijn
geannuleerd, (dieren)parken zijn gesloten of beperkt te
bezoeken, en de plannen voor de zomervakantie zijn nog
onzeker. Gelukkig is er ook een hele wereld te ontdekken,
zonder veel geld uit te geven of een attractie te bezoeken.
De natuur biedt namelijk ontzettend veel moois en daar-
voor is het niet nodig om veel verder te gaan dan de eigen
achtertuin of het lokale bos. Daarnaast: veel kinderen en
volwassenen met een extra X of Y chromosoom lezen niet
graag. omdat dit meestal niet als vanzelf gaat. Zijdoen
veel liever dingen. Nu is dus het ideale moment om erop
uit te gaan. Buitenlucht en beweging is sowieso goed voor
een ieder, en daarnaast ook nog eens goed voor de
weerstand!

Voor gezinnen met kinderen kan het <
Natuur Doe-Boek van Roots (ISBN:
9789059566712) een aanwinst zijn.
Spelenderwijs leren kinderen in de
basisschoolleeftijd over wat ze alle-
maal tegenkomen in het bos, in de
sloot of gewoon in de achtertuin.
Ideaal voor het hele gezin!

s VOOI VOlwassenen kan het boek Mind-
Ao & “#% = ful in de Natuur (ISBN: 9789000361113)
Mindfuri\’ﬁ‘:i\ een aar?rader zijn. Met deze gids raakt u
de natuur _ door middel van mindfulness-
oefeningen opnieuw verbonden met de
natuur. Hierdoor verwachten de
auteurs meer lucht en rust in uw
dagelijkse leven. In een periode waarin
' veel stress en spanning heerst kunnen
de speelse en nuttige tips in het werk-
boek een aangename aanvulling zijn. Bovendien: mindful-
ness is, wetenschappelijk gezien, bewezen effectief in het
verminderen van angst, depressie en pijnklachten.

The
Mindfulness
W

Het TRIXY onderzoekslab

Het TRIXY team doet onderzoek naar de vroege
ontwikkeling van kinderen met een extra X of Y
chromosoom. Inmiddels hebben ruim 100 ouders met
hun zoon of dochter deelgenomen aan het onderzoek.
Deelnemers komen vit Nederland, Belgi€, en de
Verenigde Staten.

Heeft u een zoon of dochter jonger dan 7 jaar en heeft
uinteresse om ook deel te nemen? Neem dan contact
op met onze onderzoekers via onze website om
vrijblijvend informatie te ontvangen.

Trisomie van de X enY chromosomen
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Binnen het Expertisecentrum zijn wij voortdurend aan het
nadenken of en op welke manier wij onze producten en
services kunnen uitbreiden. Op dit moment zijn wij, voor
een aantal specifieke ideeén op zoek naar mensen die het
leuk vinden om hierover met ons van gedachten te
wisselen. Met deze mensen zouden we graag één of
meerdere gesprekken hebben.

Specifiek willen we het hebben over het opzetten van een
nieuw online behandelaanbod. Hierbij kan gedacht worden
aan het voeren van online gesprekken met een behandelaar
als het volgen van online modules over X en Y chromosoom
variaties en de impact ervan op het dagelijkse leven, die
men in eigen tijd kan volgen.

Voor deze onderwerpen zijn wij op zoek naar :

o Ouders van kinderen met een extra X of Y
chromosoom in de leeftijden tot en met 21 jaar.

. Volwassen mannen en vrouwen met een extra X of Y
chromosoom.

Heeft u interesse om deel te nemen aan een van deze
groepsgesprekken? Laat het ons weten via het e-mail adres
trixy@fsw.leidenuniv.nl of laat uw contactgegevens achter
op onze website: www.trixyexpertisecentrum.nl.

Wij horen graag van u!
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Tips en adviezen ten tijde van corona

Nu de maatregelen in Nederland langzaam beginnen te versoepelen, wordt er steeds meer mogelijk. Kinderen mogen
weer halve of hele dagen naar school, volwassenen mogen meer op het werk aanwezig zijn, vrienden of familie
mogen weer bezocht worden, mits er 1,5 meter afstand gehouden wordt. Toch kan het wennen aan“het nieuwe
normaal” ingewikkeld zijn. Veel blijft er nog onduidelijk en dit kan beangstigend of verwarrend werken. Hieronder een
aantal tips om hier voor uzelf, maar ook voor uw kinderen, makkelijker mee om te gaan.

1. Blijf goed voor uzelf zorgen
Zorg dat uzelf en eventuele gezinsleden voldoende slapen (door op tijd naar bed te gaan en
op tijd op te staan, houdt u zoveel mogelijk aan vaste tijden). Zorg dat u voldoende en

half uur per dag wandelen of fietsen is al prima. Een wandeling of fietsrit helpt om uzelf
actief te houden en werkt ontspannend (zie verderop).

2. Praat over wat u bezig houdt en zoek contact

Misschien bent u bang of verdrietig of weet u niet goed hoe de situatie zich
verder gaat ontwikkelen. Deze gevoelens kunnen uw kinderen of andere
gezinsleden ook hebben. Praat hierover met elkaar. Bel een vriend of vriendin
op als u alleen woont. Dit kan zijn voor advies, maar ook voor een praatje. Bij
kinderen is het belangrijk dat ze zich gehoord voelen, maar dat ze niet worden

o overladen met details. Wilt u tips voor het praten over Corona met kinderen? Er
zijn veel websites die hier aandacht aan besteden: bijvoorbeeld BalansDigitaal
en Spreekt Voor Zich. Deze laatste pagina is opgezet door onze collega’s van de
afdeling Neuropedagogiek en Ontwikkelingsstoornissen. Hoewel in eerste instantie gericht op kinderen met selectief
mutisme, kunnen de tips en adviezen tegelijkertijd prima werken voor kinderen met een extra X of Y chromosoom.
De Universiteit Leiden heeft overigens ook een video uitgebracht om het coronavirus uit te leggen aan kinderen:zie
hier.

I
.

3. Zoek ontspanning

Zoals hierboven werd genoemd is het belangrijk om te blijven bewegen. Door op een
ontspannen manier te bewegen krijgt het lichaam de kans om eventuele stresshormonen |
(die bijiedereen worden aangemaakt) uit het lichaam te filteren. Naast (matige)
inspanning is ook ontspanning heel belangrijk. Misschien is bewegen al voldoende
ontspannend voor u. Andere mensen vinden het lezen van boeken, bekijken van een film,
puzzelen, knutselen of zelfs schoonmaken ontspannend werken. Zoek naar wat voor u en
eventuele gezinsleden werkt. Onthoudt dat iedereen zijn eigen voorkeur voor
ontspanning heeft en dat hierin verschillen kunnen zijn. Meer inspiratie nodig? Kijk eens
op internet, er zijn genoeg lijsten met activiteiten te vinden. Bijvoorbeeld 45 manieren om te ontspannen, met als tips
een (digitaal) concert of theater voorstelling bij te wonen of te knuffelen met een huisdier.

Het is onmogelijk om voor iedereen en elke leeftijdsgroep geschikte adviezen en tips te geven. Bekijk ook eens de
volgende websites die nog uitgebreider zijn in hun informatie en adviezen:

. Kind en jeugd en diens ouders: het Corona dossier van het Nederlands Jeugdinstituut.

. Volwassenen: Hoe om te gaan met stress tijdens corona van het Elizabeth Tweesteden Ziekenhuis.

TRIXY Expertisecentrum Trisomie van de X en Y chromosomen
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TRIXY en onderzoek

In eerdere nieuwsbrieven hebben wij u al eens verteld over het team vaneXtraordinarY Kids van Children’s Hospital
Colorado in Denver, Verenigde Staten. Het klinische en onderzoeksteam werkt nauw samen met de Universiteit
Leiden aan de TRIXY studie, gericht op jonge kinderen met een extra X of Y chromosoom variatie. Vorige maand
hebben zij een nieuw internationaal artikel gepubliceerd overvroege ondersteuning bij deze groep kinderen en de
beleving van ouders hiervan. Hieronder staat een samenvatting van het artikel geschreven door o.a. Talia Thompson
en haar collega'’s.

Door recente ontwikkelingen in niet-invasieve prenatale diagnostiek groeit de populatie kinderen die op vroege
leeftijd een bevestigende TRIXY diagnose krijgt (noot van de redactie: in de Verenigde Staten wordt er tijdens de
NIPT standaard gescreend op de X en Y chromosoom variatie, in Nederland is dit niet het geval en vallen de X en Y
chromosoom variaties onder de nevenbevindingen). Kinderen met een extra X en Y chromosoom lopen risico op
ontwikkelingsproblemen en problemen op school. Het onderzoeksteam wilde weten in hoeverre er door deze groep
kinderen gebruikt wordt gemaakt van vroege ondersteuningsmogelijkheden. Door middel van een vragenlijst hebben
ze ouders van kinderen in de leeftijd tot 5,5 jaar oud gevraagd naar hun ervaringen hiermee. Dit had betrekking op
zowel kinderen met trisomieén (XXX, XXY, XYY) als tetrasomieén of pentasomieén (XXYY, XXXY, XXXXY).

Net iets meer dan de helft van de ouders rapporteerden dat hun kind één of meerdere vormen van ondersteuning
heeft (gehad). Het vaakst was dit logopedie (43.8% bij baby's, 45.3% bij kleuters/peuters), gevolgd door fysiotherapie
(33.3% bij baby’s, 26.4% bij kleuters/peuters). Andere vormen van ondersteuning betroffen ergotherapie en sociale
vaardigheidstraining/gedragstherapie. Kinderen met een trisomie ontvingen minder vaak ondersteuning vergeleken
met kinderen met een tetrasomie of pentasomie. Kinderen met een postnatale diagnose ontvingen vaker (meerdere
vormen van) ondersteuning, dan kinderen met een prenatale diagnose.

Kwalitatief viel op dat ouders veelal moeilijkheden rapporteerden bij het aanvragen van de ondersteuning (bijv.
kinderen die net boven een bepaalde grenswaarde presteren en daardoor niet in aanmerking komen). Daarnaast
gaven ouders aan dat zij vaak degenen waren die de professional moest uitleggen over de chromosomale variatie van
het kind en de impact ervan op het functioneren.

De onderzoekers verwachten dat professionals werkzaam binnen deze sectoren (e.g. logopedie, fysiotherapie,
ergotherapie) steeds vaker te maken zullen krijgen met kinderen met een extra X of Y chromosoom en dat het dus
belangrijk is dat zij goed op de hoogte zijn van de impact ervan. Dit vraagt om aanvullende educatie in hun scholing.
Het is daarom belangrijk dat onderzoekers en (medische) hulpverleners werkend met X en Y chromosoom variaties
hun expertise delen. Zowel op conferenties als binnen het onderwijs van nieuwe professionals.

Het TRIXY Expertisecentrum sluit zich aan bij deze opvattingen en tracht hierin eveneens een rol te spelen als het
gaat om de Nederlandse situatie. Onderzoek, onderwijs en klinische praktijk gaan hand in hand binnen ons centrum
en wij zoeken graag het dialoog op met andere professionals. Zeker wanneer dit in het belang is van het kind dat bij
ons in diagnostiek of behandeling is. Verder geven wij nationale en internationale lezingen, verzorgen we (post)
masteronderwijs over chromosoom variaties en bieden we aanvullende nascholing aan. Uiteraard zal er altijd
verbetering mogelijk zijn en daar maken wij ons ook hard voor.

Bent u nieuwsgierig geworden naar de rest van het artikel? U kunt het hier vinden.
Wilt u een digitale kopie ontvangen van het artikel? Stuur dan een bericht naar het algemene e-mail adres van het
Expertiscentrum: trixy@fsw.leidenuniv.nl
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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 il
Universitair hoofddocent op de afdeling Neuropedagogiek van de Universiteit Leiden. Zij doet al 14 jaar wetenschappelijk ;ﬁ
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 § T
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 (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 Klinisch Neuropsycholoog 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 Heeft u vragen over
Spreekuur? wetenschappelijk onderzoek?

U kunt bij ons terecht Als u zich bij het TRIXY Expertisecentrum aanmeldt,
,_// als u vragen of zorgen wordt v altijd uitgenodigd om (vrijblijvend) deel te
-~ heeft over de nemen aan wetenschappelijk onderzoek. Daarnaast
N S ontwikkeling van uw werken we heel hard om financiering van de overheid te
‘ \ kind. Op dit krijgen voor onderzoeksprojecten rondom speciale
i \/’/ specialistisch thema'’s. In januari 2017 zijn we gestart met een nieuw
L spreekuur voor grootschalig onderzoek: de TRIXY Studie.
kinderen en
adolescenten met X en Y chromosoom variaties, bieden Heeft u vragen over deelname
wij multidisciplinaire diagnostiek, begeleiding en aan wetenschappelijk @. Q f
behandeling aan ouders en jongeren van een leeftijd van onderzoek? G J:u*
0-21 jaar. U kunt contact opnemen via 2 ‘L
de website: g O g © %
Wilt u zichzelf of uw kind aanmelden? & @ff 5 @ %‘@\
U kunt bellen naar 071-5274063. www.trixyexpertisecentrum.nl e

Email: ambulatorium@fsw.leidenuniv.nl

Colofon

Redactie: Kimberly Kuiper MSc
Wilt u zich aan— of afmelden voor deze nieuwsbrief? Dat kan op onze website www.trixyexpertisecentrum.nl
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