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Informatie over Trisomie X (47, XXX)

Wat is Trisomie X?

Doorgaans hebben mensen 22 paar chromosomen die genummerd worden van 1 tot en met 22, en één paar
geslachtschromosomen (X of Y chromosomen). Jongens hebben dan een X en Y chromosoom en meisjes hebben dan
twee X chromosomen. Soms ontstaat er in de hele vroege ontwikkeling van de eerste paar cellen een spontane deelfout
en worden kinderen geboren met een extra chromosoom. Als meisjes met een extra X chromosoom geboren worden
dan noemen we dat Trisomie X (of soms Triple X), omdat er dan in totaal drie X chromosomen zijn (Tri is Grieks voor 3).
De diagnose is te stellen via bloedonderzoek, waarbij het aantal chromosomen geteld wordt onder de microscoop.

Hoe vaak komt het voor?

Ongeveer 1 op de 1000 meisjes heeft Trisomie X. Wetenschappers hebben dit aantal kunnen vaststellen doordat in het
verleden gedurende een aantal jaren meer dan 100.000 pasgeborenen standaard getest werden op de aanwezigheid van
extra X of Y chromosomen. Trisomie X is dus niet zeldzaam, maar een groot deel van de meisjes en vrouwen met
Trisomie X krijgt nooit de diagnose en weet daardoor niet van het extra X chromosoom.

Wat voor mogelijke gevolgen heeft het extra X chromosoom?

De gevolgen van het extra X chromosoom kunnen behoorlijk uiteenlopen. Dat betekent dat er kenmerken zijn die
kunnen voorkomen, maar niet hoeven voor te komen. Ook de ernst van kenmerken kan behoorlijk variéren.

o De meeste kinderen gaan naar het reguliere onderwijs, al kunnen zij wel
ondersteuning bij leerproblemen nodig hebben.

o Het duurt vaak wat langer voor een kind om iets te leren, maar wanneer de
vaardigheid eenmaal goed is aangeleerd, kan het kind goed meekomen met
andere kinderen

° Veel kinderen hebben een voorkeur voor praktische taken en handvaar-
digheidstaken zoals schilderen, knutselen, tuinieren, werken met de computer en
muzikale vaardigheden. Hier halen veel kinderen zelfvertrouwen en plezier uit.

o Kinderen zijn vaak terughoudender, zachtaardiger en rustiger dan het
gemiddelde kind

° Kinderen zijn over het algemeen nieuwsgierig en geinteresseerd, en hebben veel y
0og voor detail.

° Veel kinderen vinden het leuk om een ander een plezier te doen en om te helpen.

Deze folder is een uitgave van het TRIXY Expertisecentrum, waar wetenschappelijk onderzoek en specialistische
zorg samenkomt voor kinderen met een trisomie van de X of Y chromosomen. TRIXY is een samenwerking van
het Leids Universitair Behandel en Expertisecentrum (LUBEC), de afdeling Neuropedagogiek van de Universiteit
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Leiden, en het Leids Universitair Medisch Centrum. Meer informatie vindt u op www.trixyexpertisecentrum.nl.
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Op het X chromosoom liggen genen die belangrijk zijn voor de groei en ontwikkeling: daarom hebben meisjes met
Trisomie X tijdens het opgroeien ook vaak een aantal kwetsbaarheden. Omdat er een verhoogde kans is op
verschillende soorten symptomen, is het belangrijk om voor de volgende gebieden in kaart te brengen hoe de
ontwikkeling verloopt en vast te stellen of er wellicht ondersteuning nodig is:

Motoriek

Veel meisjes met Trisomie X hebben een vertraagde motorische ontwikkeling en doen er langer over om te leren rollen,
zitten, kruipen, staan en lopen dan leeftijdsgenootjes. Vaak zijn er problemen in de motorische codrdinatie, die ook op
latere leeftijd zichtbaar blijven. Meisjes hebben dan moeite met de hand-oog codrdinatie en bewegingen lijken soms
wat ‘onhandig’.

Taal en leren

In de algemene populatie is het gemiddelde IQ 100, waarbij 75 % van de kinderen
meestal een I1Q heeft tussen de 85 en 115. Bij meisjes met Trisomie X ligt het
gemiddeld IQ meestal tussen de 8o en 9o; het intelligentieniveau is daarmee
doorgaans iets lager dan leeftijdsgenootjes of broertjes/zusjes. Een verstandelijke
beperking komt weinig voor. Wel is er vaak sprake van een vertraagde spraak-taal
ontwikkeling, en hebben de meeste meisjes moeite om zich goed te uiten via taal, \ \
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meisjes moeite hebben om informatie in het geheugen vast te houden. Ook
kunnen meisjes met Trisomie X het lastig vinden om de aandacht en concentratie
vast te houden. Daarnaast zijn er veel meisjes die moeite hebben om flexibel te zijn en om te schakelen als plannen
wijzigen of eisen vanuit de omgeving veranderen. Ook kunnen zij de neiging hebben tot impulsief gedrag. Oudere
kinderen en volwassenen kunnen moeite hebben met het uitvoeren van plannen en het organiseren van bijvoorbeeld
hun huiswerk of taken op het werk. De meeste meisjes hebben in enige mate lees- en leerproblemen en kunnen daar-
door extra ondersteuning nodig hebben op school. Veel meisjes zitten op het reguliere onderwijs, een klein deel gaat
naar het speciaal onderwijs.

~

Sociaal-emotioneel

Veel meisjes met Trisomie X zijn verlegen van aard en hebben soms moeite met het vanzelfsprekend leggen van sociale
contacten. Meisjes gedragen zich doorgaans wat jonger dan hun kalenderleeftijd. Zij kunnen problemen ervaren in het
inschatten en begrijpen van emoties van anderen of zichzelf. Stemmingsproblemen kunnen ook voorkomen: meisjes
kunnen zich snel angstig voelen, neigen naar somberheid, of moeite hebben om met stress en frustratie om te gaan. Dit
kan samengaan met emotionele vitbarstingen. Sommige meisjes kunnen niet zo goed tegen veel drukte of prikkels,
kunnen wat meer op zichzelf zijn, en profiteren van een rustige omgeving.

Risico op psychische symptomen

De meeste meisjes met Trisomie X kunnen net als anderen gewoon naar school, vinden later een baan, en krijgen als
volwassene een relatie. Wel kan het zo zijn dat het doorlopen van al de ontwikkelingsfases van het leven niet geheel
vanzelfsprekend verloopt, en dat het meisjes meer moeite kan kosten om zich staande houden in de verschillende
aspecten van het dagelijks leven. Daarom is er soms extra begeleiding of steun bij nodig.

Als problemen zodanig ernstig belemmerend zijn voor het functioneren van een individu, kan het zijn dat er een
specifieke gedragsdiagnose wordt gegeven die deze kenmerken beschrijft. Bijvoorbeeld, als meisjes forse problemen in
de concentratie en aandacht laten zien, impulsief zijn, mogelijke ook met hyperactiviteit, kan de diagnose ADD* of
ADHD** gesteld worden om dit te duiden. Of als meisjes ernstige problemen hebben in de sociaal-emotionele ontwik-
keling, zwakke communicatieve vaardigheden hebben en inflexibel gedrag vertonen, kan het zijn dat de diagnose
Autismespectrumstoornis (ASS) gesteld wordt. Deze diagnoses beschrijven een set van gedragssymptomen die bij een
klein deel van de meisjes met Trisomie X als zodanig voorkomen; in dat geval hebben meisjes dus zowel Trisomie X én
een gedragsdiagnose. * Attention Deficit Disorder **Attention Deficit Hyperactivity Disorder

Deze folder is een uitgave van het TRIXY Expertisecentrum, waar wetenschappelijk onderzoek en specialistische
zorg samenkomt voor kinderen met een trisomie van de X of Y chromosomen. TRIXY is een samenwerking van
het Leids Universitair Behandel en Expertisecentrum (LUBEC), de afdeling Neuropedagogiek van de Universiteit
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Risico op lichamelijke symptomen

Tenslotte zijn er ook lichamelijke symptomen die bij Trisomie X kunnen voorkomen:

. Problemen met het gebit, zwak tandglazuur

. Afwijkingen in de nieren of blaas, die kunnen leiden tot urinewegproblemen
o Buikpijnklachten, waaronder darmproblemen zoals constipatie

. Risico op afwijkingen aan de eierstokken, vroege menopauze

. Fysieke kenmerken zoals een extra plooitje bij de ogen of kromme pink
o Epileptische verschijnselen

. Lange postuur, relatief lange benen en armen

. Verlaagde spierspanning in de armen, benen en romp

o Hypermobiliteit van de gewrichten

. Tremor bij doelgerichte bewegingen

o Astma

Welke professionele ondersteuning kan nodig zijn?

Tijdens het opgroeien is het belangrijk om alert te zijn op alle kwetsbaarheden die horen bij Trisomie X. Zo kunnen
kinderen tijdig ondersteund worden bij de ontwikkeling. Daarmee kunnen problemen, indien mogelijk, verminderd of
voorkomen worden. Bij de zorg kunnen verschillende specialisten belangrijk zijn, zoals een klinisch geneticus,
kinderarts, fysiotherapeut, logopedist, klinisch neuropsycholoog, klinisch psycholoog, of orthopedagoog. Op school
kunnen meisjes extra ondersteuning krijgen, of er kunnen kleine aanpassingen in de klas gedaan worden.

Het lastige aan het organiseren van ondersteuning is dat veel professionals onvoldoende bekend zijn met Trisomie X.
Het is verstandig om een professional te zoeken die goed overziet waar de kwetsbaarheid van meisjes met Trisomie X
ligt die maakt dat vroege interventie gewenst is, waaronder de combinatie van problemen in de motorische
vaardigheden, de taalontwikkeling, het leren en sociaal-emotionele ontwikkeling. Ook is het belangrijk dat wordt
meegewogen dat lichte beperkingen van het kind de kans op problemen verderop in de ontwikkeling flink kunnen
vergroten, en dat preventieve interventie nodig kan zijn om dit zoveel mogelijk af te wenden. Omdat
ontwikkelingsachterstanden mogelijk groter worden wanneer het kind ouder wordt, bevelen wij aan om de ontwikkeling
van het kind in de gaten te blijven houden door in overleg met de professional op belangrijke momenten de
ontwikkeling steeds opnieuw in kaart te brengen.

Waar kan ik meer informatie vinden?

Als ouders informatie gaan zoeken op het internet, bestaat er een grote kans dat zij in O prgroeicn met

aanraking komen met verouderde, incomplete of foutieve informatie. Het is daarom Het syndroom van Kiinefelter (47XXY),
Trisomie X (47 XXX) of 47XYY

belangrijk om af te gaan op kennis die wordt gegeven door betrouwbare bronnen.

Een lijst van een aantal websites van betrouwbare en professionele bronnen is te vinden
op www.trixyexpertisecentrum.nl. Ook kunnen ouders en professionals op deze website
het boek ‘Opgroeien met het syndroom van Klinefelter (47,XXY), Trisomie X (47,XXX) of
47,XYY: Een handboek voor ouders en betrokkenen’ bestellen met daarin gedetailleerde
informatie.

Originele Engelse uitgave:
Virginia Isaacs Cover MSW

Nederlandse bewerking
dr. Sophie van Rijn en drs. Jessica Langenhoff

Deze folder is een uitgave van het TRIXY Expertisecentrum, waar wetenschappelijk onderzoek en specialistische
zorg samenkomt voor kinderen met een trisomie van de X of Y chromosomen. TRIXY is een samenwerking van
het Leids Universitair Behandel en Expertisecentrum (LUBEC), de afdeling Neuropedagogiek van de Universiteit

Universiteit Leiden , e , _ - i )
Leiden, en het Leids Universitair Medisch Centrum. Meer informatie vindt u op www.trixyexpertisecentrum.nl.



http://www.trixyexpertisecentrum.nl�


<<

  /ASCII85EncodePages false

  /AllowTransparency false

  /AutoPositionEPSFiles true

  /AutoRotatePages /None

  /Binding /Left

  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)

  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)

  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)

  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)

  /CannotEmbedFontPolicy /Error

  /CompatibilityLevel 1.4

  /CompressObjects /Tags

  /CompressPages true

  /ConvertImagesToIndexed true

  /PassThroughJPEGImages true

  /CreateJobTicket false

  /DefaultRenderingIntent /Default

  /DetectBlends true

  /DetectCurves 0.0000

  /ColorConversionStrategy /CMYK

  /DoThumbnails false

  /EmbedAllFonts true

  /EmbedOpenType false

  /ParseICCProfilesInComments true

  /EmbedJobOptions true

  /DSCReportingLevel 0

  /EmitDSCWarnings false

  /EndPage -1

  /ImageMemory 1048576

  /LockDistillerParams false

  /MaxSubsetPct 100

  /Optimize true

  /OPM 1

  /ParseDSCComments true

  /ParseDSCCommentsForDocInfo true

  /PreserveCopyPage true

  /PreserveDICMYKValues true

  /PreserveEPSInfo true

  /PreserveFlatness true

  /PreserveHalftoneInfo false

  /PreserveOPIComments true

  /PreserveOverprintSettings true

  /StartPage 1

  /SubsetFonts true

  /TransferFunctionInfo /Apply

  /UCRandBGInfo /Preserve

  /UsePrologue false

  /ColorSettingsFile ()

  /AlwaysEmbed [ true

  ]

  /NeverEmbed [ true

  ]

  /AntiAliasColorImages false

  /CropColorImages true

  /ColorImageMinResolution 300

  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK

  /DownsampleColorImages true

  /ColorImageDownsampleType /Bicubic

  /ColorImageResolution 300

  /ColorImageDepth -1

  /ColorImageMinDownsampleDepth 1

  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000

  /EncodeColorImages true

  /ColorImageFilter /DCTEncode

  /AutoFilterColorImages true

  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG

  /ColorACSImageDict <<

    /QFactor 0.15

    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]

  >>

  /ColorImageDict <<

    /QFactor 0.15

    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]

  >>

  /JPEG2000ColorACSImageDict <<

    /TileWidth 256

    /TileHeight 256

    /Quality 30

  >>

  /JPEG2000ColorImageDict <<

    /TileWidth 256

    /TileHeight 256

    /Quality 30

  >>

  /AntiAliasGrayImages false

  /CropGrayImages true

  /GrayImageMinResolution 300

  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK

  /DownsampleGrayImages true

  /GrayImageDownsampleType /Bicubic

  /GrayImageResolution 300

  /GrayImageDepth -1

  /GrayImageMinDownsampleDepth 2

  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000

  /EncodeGrayImages true

  /GrayImageFilter /DCTEncode

  /AutoFilterGrayImages true

  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG

  /GrayACSImageDict <<

    /QFactor 0.15

    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]

  >>

  /GrayImageDict <<

    /QFactor 0.15

    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]

  >>

  /JPEG2000GrayACSImageDict <<

    /TileWidth 256

    /TileHeight 256

    /Quality 30

  >>

  /JPEG2000GrayImageDict <<

    /TileWidth 256

    /TileHeight 256

    /Quality 30

  >>

  /AntiAliasMonoImages false

  /CropMonoImages true

  /MonoImageMinResolution 1200

  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK

  /DownsampleMonoImages true

  /MonoImageDownsampleType /Bicubic

  /MonoImageResolution 1200

  /MonoImageDepth -1

  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000

  /EncodeMonoImages true

  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode

  /MonoImageDict <<

    /K -1

  >>

  /AllowPSXObjects false

  /CheckCompliance [

    /None

  ]

  /PDFX1aCheck false

  /PDFX3Check false

  /PDFXCompliantPDFOnly false

  /PDFXNoTrimBoxError true

  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [

    0.00000

    0.00000

    0.00000

    0.00000

  ]

  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true

  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [

    0.00000

    0.00000

    0.00000

    0.00000

  ]

  /PDFXOutputIntentProfile ()

  /PDFXOutputConditionIdentifier ()

  /PDFXOutputCondition ()

  /PDFXRegistryName ()

  /PDFXTrapped /False



  /CreateJDFFile false

  /Description <<



    /BGR <>

    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>

    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>

    /CZE <>

    /DAN <>

    /DEU <>

    /ESP <>

    /ETI <>

    /FRA <>

    /GRE <>



    /HRV (Za stvaranje Adobe PDF dokumenata najpogodnijih za visokokvalitetni ispis prije tiskanja koristite ove postavke.  Stvoreni PDF dokumenti mogu se otvoriti Acrobat i Adobe Reader 5.0 i kasnijim verzijama.)

    /HUN <>

    /ITA <>

    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>

    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>

    /LTH <>

    /LVI <>

    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)

    /NOR <>

    /POL <>

    /PTB <>

    /RUM <>

    /RUS <>

    /SKY <>

    /SLV <>

    /SUO <>

    /SVE <>

    /TUR <>

    /UKR <>

    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)

  >>

  /Namespace [

    (Adobe)

    (Common)

    (1.0)

  ]

  /OtherNamespaces [

    <<

      /AsReaderSpreads false

      /CropImagesToFrames true

      /ErrorControl /WarnAndContinue

      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false

      /IncludeGuidesGrids false

      /IncludeNonPrinting false

      /IncludeSlug false

      /Namespace [

        (Adobe)

        (InDesign)

        (4.0)

      ]

      /OmitPlacedBitmaps false

      /OmitPlacedEPS false

      /OmitPlacedPDF false

      /SimulateOverprint /Legacy

    >>

    <<

      /AddBleedMarks false

      /AddColorBars false

      /AddCropMarks false

      /AddPageInfo false

      /AddRegMarks false

      /ConvertColors /ConvertToCMYK

      /DestinationProfileName ()

      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK

      /Downsample16BitImages true

      /FlattenerPreset <<

        /PresetSelector /MediumResolution

      >>

      /FormElements false

      /GenerateStructure false

      /IncludeBookmarks false

      /IncludeHyperlinks false

      /IncludeInteractive false

      /IncludeLayers false

      /IncludeProfiles false

      /MultimediaHandling /UseObjectSettings

      /Namespace [

        (Adobe)

        (CreativeSuite)

        (2.0)

      ]

      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK

      /PreserveEditing true

      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged

      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile

      /UseDocumentBleed false

    >>

  ]

>> setdistillerparams

<<

  /HWResolution [2400 2400]

  /PageSize [612.000 792.000]

>> setpagedevice



