
Informatie over de TRIXY kliniek 
 

Het TRIXY spreekuur  van de Universiteit Leiden is een 
samenwerking van het Leids Universitair Behandel en 
Expertise Centrum (voormalig Ambulatorium), de 
afdeling Neuropedagogiek van de Universiteit Leiden, 
en het Leids Universitair Medisch Centrum. 
 
Multidisciplinaire aanpak 
Bij het spreekuur werken Klinisch (neuro)-psychologen 
en GZ psychologen die veel verstand hebben van de  
neuro cognitieve- en sociaal-emotionele gevolgen die 
kunnen horen bij kinderen en adolescenten met X en Y
- chromosoom variaties. Dit 
spreekuur werkt natuurlijk nauw 
samen met de onderzoeksafdeling 
Neuropedagogiek zodat we altijd 
gebruik kunnen maken van de 
laatste kennis op dit gebied.  Aan 
het spreekuur zijn ook medisch 
specialisten uit het LUMC 
verbonden. Door nauwe 
samenwerking van al deze 
disciplines kunnen we u en uw kind 
optimale zorg aanbieden. 
 
Zorg op maat 
Psychologisch onderzoek geeft ons 
inzicht in hoe een kind functioneert in relatie tot zijn/
haar klachten en diagnose. Bij het kind wordt een 
intelligentie onderzoek gedaan, alsook een 
neuropsychologisch onderzoek gericht op geheugen, 
aandacht, ruimtelijke inzicht, planning en organisatie, 
taal, emotie en sociale informatieverwerking. Ook 

laten we door de ouders en leerkracht vragenlijsten 
invullen die een goed beeld geven van hoe het kind 
thuis en op school functioneert. Er wordt een 
uitgebreid verslag gemaakt met concrete adviezen dat 

vervolgens met ouders wordt 
besproken. Eventueel kan daarna 
een gesprek op school 
plaatsvinden.  
Tenslotte kunt u bij de kinderarts 
van het LUMC terecht voor 
diagnostiek en behandeling van 
problemen in de lichamelijke 
ontwikkeling. Hier wordt u ook 
medische zorg aangeboden op het 
gebied van endocrinologie, mond/
kaak problemen, en fysiotherapie. 
 
Vergoeding 
Op basis van onze afspraken met 

de Vereniging Nederlandse Gemeenten zijn 
verwijzingen door artsen uit heel Nederland geldig.  
Iedereen heeft recht op vergoeding, ook als u buiten 
de regio Leiden woont. 
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Voorwoord 
 
Vanuit het TRIXY Expertisecentrum bieden wij u graag 

de tweede nieuwsbrief van 2017 aan. We informeren u 

graag over de nieuwste ontwikkelingen op het gebied 

van wetenschap, kliniek en onderwijs. Daarnaast willen 

wij u graag vertellen over onze internationale 

samenwerkingsverbanden en de contactmomenten die 

wij met hen hebben.  

Specialistische zorg en state-of-the art 

wetenschappelijke kennis is onze kracht, en wij hopen 

dat we u hiermee van dienst kunnen zijn! 

Namens het team, Dr. Sophie van Rijn 

 

Nieuwsbrief  | 2017: tweede uitgave   

 

“Het is ontzettend fijn om professionals te vinden 

die goed op de hoogte zijn van Klinefelter  

Syndroom, zo weten wij dat onze zoon op alle  

domeinen begrepen en onderzocht wordt”  

 Expertisecentrum   
Trisomie van de X en Y chromosomen 



Boeken tip 
Opgroeien met het synd-
room van Klinefelter 
(47,XXY), Trisomie X 
(47,XXX) of 47,XYY is en 
handboek voor ouders 
en betrokkenen van 
kinderen en jeugdigen 
met een extra X of Y 
chromosoom, voor vol-
wassenen met een extra 
X of Y chromosoom en 
voor professionals.  
 
In het boek is kennis over deze syndromen ge-
bundeld en toegankelijk gemaakt. Ook informatie 
over hoe kinderen en volwassenen het beste 
ondersteund kunnen worden, wordt in dit boek 
samengevat en er worden persoonlijke ervaringen 
van ouders en betrokkenen gedeeld.  
 
Dit Nederlandstalige boek is resultaat van een 
samenwerking tussen een ouder van een kind met 
deze aandoening en wetenschappers en clinici van 
het TRIXY Expertisecentrum. Bestel het TRIXY 
Handboek via www.trixyexpertisecentrum.nl 
 
Auteurs: Sophie van Rijn, Jessica Langenhoff en Vir-
ginia Isaacs Cover 
 
Een uitgave van TRIXY Expertisecentrum 
ISBN: 9789 09030 3536 
€ 24,95 (inclusief verzendkosten) 
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Kennis delen vinden wij belangrijk! 
Zowel in Nederland... 
In September 2017 vindt het jaarlijkse internationale 
symposium SSBP (Society for the Study of Behavioral 
Phenotypes) plaats in Leiden. Onderzoekers over de hele 
wereld komen bijeen om kennis te delen over verschillende 
stoornissen met een genetische basis zoals X en Y 
chromosoom variaties. Onze internationale 
samenwerkingspartners uit de Verenigde Staten, Nicole 
Tartaglia en Carola Samango-Sprouse, en alle teamleden 
van het TRIXY Expertisecentrum zullen bij dit symposium 
aanwezig zijn! 
 

… als over de grens! 
Afgelopen juni hebben de 
TRIXY onderzoekers 
Nienke en Kimberly 
gepresenteerd op de 
familieconferentie van 
AXYS (de Amerikaanse 
patiëntenvereniging voor individuen met X of Y 
chromosoom variaties) in Colorado. Zij vonden het 
ontzettend inspirerend om ouders, professionals en 
kinderen te spreken over X en Y chromosoom variaties en 
de zaken die hen dagelijks bezig houden. Geïnteresseerd in 
hun presentatie? De (Engelstalige) slides zijn te vinden op 
de website van AXYS. 
 
De onderzoekers hebben daarnaast een bezoek aan de 
kliniek van het kinderziekenhuis in Colorado gebracht. 
Met de onderzoekers en clinici daar zal gezamenlijk 
gewerkt worden aan de TRIXY Studie die begin dit jaar in 
Nederland en België is gestart. Een exacte kopie van het 
TRIXY onderzoekslab is in Colorado opgezet en de eerste 
afspraken met gezinnen van jonge kinderen met een X of Y 
chromosoom variatie zijn al ingepland! 

Website tip 
 

www.neurocampus.com 

Kinderen en volwassenen met X of Y chromosoom variaties kunnen moeite 

hebben met o.a. het vasthouden of richten van hun aandacht, onthouden van 

informatie, of leggen van impliciete verbanden. De website van NeuroCampus 

biedt verschillende leuke oefeningen om o.a. deze domeinen te trainen. De 

online braintraining is ontwikkeld in samenwerking met TNO en experts uit zorg 

en wetenschap.  Neurocampus.com wordt veel bezocht door leerlingen van 

regulier, speciaal en volwassenen-onderwijs.  
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https://www.universiteitleiden.nl/sociale-wetenschappen/pedagogische-wetenschappen/trixyexpertisecentrum/producten/trixy-handboek
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Klinisch nieuws 
In de Verenigde Staten 
hebben een onderzoeker 
en een filmmaker met 
een crowdfunding actie 
meer dan $20.000 verzameld om een documentaire 
over X en Y chromosoom variaties te maken, waarbij 
verhalen van ouders, kinderen en adolescenten over 
het leven met X en Y chromosoom variaties centraal 
staan. Ze hopen op de korte termijn met een korte 
pre-versie nog meer financiering te ontvangen om 
een volledige documentaire te kunnen maken, welke 
de titel “Hiding in Plain Sight” zal dragen.  
 
Wij houden hen en deze ontwikkeling in de gaten, 
want een dergelijke documentaire kan naar ons 
inziens zeer helpend zijn in het vergroten van 
bewustzijn en begrip over X/Y chromosoom variaties! 

Artikel tip 
Vocal and gestural productions of 24 month-old children with sex chromosome 
trisomies (2017) 
Een Italiaanse onderzoeksgroep heeft een groep jonge kinderen met een extra X 
chromosoom (SCT) van 24 maanden oud onderzocht. Ze waren met name geïn-
teresseerd in de taalontwikkeling van deze peuters in vergelijking met kinderen 
zonder SCT. Zij hebben de ouders een vragenlijst laten invullen over de hoeveelheid 
woorden die hun kind al kent en gebruikt. Daarnaast hebben ze een spelmoment tus-
sen ouder en kind opgenomen, om de spontane spraak van een kind vast te leggen.  
 
Uit hun resultaten blijkt dat kinderen met SCT, dus jongens met Klinefelter syndroom 
(KS) en meisjes met Triple X, een minder grote woordenschat hebben dan hun 
leeftijdsgenoten zonder SCT. Daarnaast hebben de kinderen met SCT meer moeite om grammaticale regels 
goed toe te passen als ze met hun ouders spelen. Opvallend was dat de kinderen met SCT veel meer gebaren 
gebruiken in interactie met hun ouders, dan de kinderen zonder SCT.  
 
De auteurs denken dat kinderen met SCT gebaren (mogelijk onbewust) inzetten om te compenseren voor 
hun moeilijkheden met taal. Het team bemoedigt andere onderzoekers deze vermoedens te bestuderen met 
grotere onderzoeksgroepen op een nog jongere leeftijd, omdat de vroege taalontwikkeling ontzettend snel 
en divers verloopt. Onze recent-begonnen TRIXY Studie sluit daarop prachtig aan! 
 
Klik hier voor het volledige artikel: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/1460-6984.12334/epdf  
U kunt toegang krijgen tot het volledig artikel in een van de universitaire bibliotheken, of door een full-text versie 
op te vragen bij TRIXY, via een email naar srijn@fsw.leidenuniv.nl.  

 TRIXY en onderwijs 

Op de Universiteit Leiden worden alle 
masterstudenten Orthopedagogiek door 
ons opgeleid met de nieuwste 
wetenschappelijke en klinische inzichten 
over X en Y chromosoom variaties.  
 
Ook in het studiejaar van 2017-2018 dat zal 
starten in september zijn dit ongeveer  

90 toekomstige 
professionals  
die in hun loopbaan 
kinderen en ouders 
kunnen gaan 
ondersteunen! 
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https://momentum.emory.edu/project/6628


Heeft u vragen over het TRIXY 
Spreekuur? 

 
U kunt bij ons terecht 
als u vragen  of zorgen 
heeft over de 
ontwikkeling van uw 
kind. Op dit 
specialistisch 
spreekuur voor 
kinderen en 

adolescenten met X en Y chromosoom variaties, bieden 
wij multidisciplinaire diagnostiek, begeleiding en 
behandeling aan ouders en jongeren van een leeftijd van 
0-21 jaar.  
 
Wilt u zichzelf of uw kind aanmelden?  
U kunt bellen naar 071-5274063.  
Email: ambulatorium@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  
Universitair hoofddocent op de afdeling Neuropedagogiek van de Universiteit Leiden. Zij doet al 14 jaar wetenschappelijk 
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 
gedragsontwikkeling systematisch in kaart worden gebracht. Haar doel is wetenschappelijke kennis te vergroten. 

 

Drs. Claudia König 
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                                                                                                           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 OG/GZ Psycholoog bij het TRIXY 

Spreekuur bij het Leids Universitair Behandel en Expertise Centrum (voormalig Ambulatorium). Nienke 
verzorgt naast onderzoek ook onderwijs voor zowel bachelor– als masterstudenten van de opleiding 
Orthopedagogiek.  

TRIXY Nieuwsbrief 

 Aanvoerders van het TRIXY Expertise team 

Heeft u vragen over 
wetenschappelijk onderzoek? 
 
Als u zich bij het TRIXY Expertisecentrum aanmeldt, 
wordt u altijd uitgenodigd om (vrijblijvend) deel te 
nemen aan wetenschappelijk onderzoek. Daarnaast 
werken we heel hard om financiering van de overheid te 
krijgen voor onderzoeksprojecten rondom speciale 
thema’s. In januari 2017 zijn we al gestart met een nieuw 
grootschalig onderzoek.  
 
Heeft u vragen over deelname 
aan wetenschappelijk 
onderzoek?  
U kunt contact opnemen via 
de nieuwe website: 
 
www.trixyexpertisecentrum.nl 

  

Colofon 
 

Redactie: Kimberly Kuiper MSc & dr. Sophie van Rijn  
Wilt u zich aan– of afmelden voor deze nieuwsbrief? Stuur dan een mail naar srijn@fsw.leidenuniv.nl  
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