
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, ruimtelijk 
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 2018 aan. Wij hopen u zo te 

informeren over de nieuwste ontwikkelingen op het 

gebied van wetenschap, kliniek en onderwijs.         

 

 

     

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  | 2018: tweede uitgave   

 

“Voor de ouders die een prenatale diagnose krijgen, is het 

van groot belang dat ze inzien hoe groot de variatie is in 

ernst van de symptomen. Als ze zien dat hun kind achter 

gaat lopen, moeten ze weten hoe ze contact kunnen 

opnemen om hun kind te laten onderzoeken”  

 Expertisecentrum   
Trisomie van de X en Y chromosomen 



Boekentip 
   Boek:  

Mindful met je Baby 
   Auteur:  

Eva Potharst  
   ISBN: 

9789401451086 
   € 19,99 

 
 
 
Het ouderschap kan stress met zich meebrengen. Uit 
onderzoek is gebleken dat mindfulness - een gemoed-
stoestand waarbij je bewust wordt van je eigen 
gedachten, emoties, en lichamelijke prikkels - vaar-
digheden kan bieden om voor jezelf te zorgen zonder 
de behoeften van je kind uit het oog te verliezen.  
 
Dr. Eva Potharts heeft een groepstraining ontwikkeld 
waarbij moeders in acht weken tijd mindful met hun 
baby om leren gaan. Deze training is nu beschikbaar 
voor alle moeders, in de vorm van een boek, zodat ie-
dere moeder de training in haar eigen tijd en in haar 
eigen tempo kan volgen.  
 
In boek “Mindful met je baby” leer je anders om te 

gaan met stressvolle momenten en bewust te genieten 

van fijne momenten met je baby. Daarnaast leer je 

goed voor jezelf te zorgen en keuzes te maken die 

goed voelen. In het boek wordt uitleg gegeven over 

situaties en technieken, worden ervaringen gedeeld, en 

worden oefeningen beschreven om zelf uit te voeren. 

Lezers van het boek hebben toegang tot online 

bestanden, waar onder andere meer leesinformatie en 

oefeningen te vinden zijn.   
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Nieuws uit de Kliniek 
Op 13 juni 2018 vond de officiële opening van het Leids 
Universitair Behandel– en Expertise Centrum (LUBEC) 
plaats. In het LUBEC worden kinderen en volwassenen 
behandeld volgens de nieuwste wetenschappelijke 
inzichten. Binnen het LUBEC blijft het specifieke TRIXY 
spreekuur voortbestaan: het spreekuur specifiek voor 
kinderen en jongeren met een extra X of Y chromosoom. 
Ook volwassenen kunnen op het TRIXY spreekuur terecht. 
Daarnaast kunnen professionals vragen stellen aan een van 
onze TRIXY Teamleden via een telefonisch consuls. Het 
spreekuur was eerst gevestigd binnen het academisch 
behandelcentrum—het Ambulatorium—dat was gevestigd 
in de faculteit Sociale Wetenschappen. De nieuwe locatie 
van het LUBEC, gevestigd op Sandifortdreef 17, biedt meer 
privacy voor cliënten en is beter uitgerust voor onderwijs en 
onderzoek. Diagnostiek en behandeling vinden veelal 
plaats in het kader van lopende opleidingstrajecten. Zo 
kunnen bijvoorbeeld master studenten Pedagogiek of 
Psychologie meekijken met een diagnostisch onderzoek 
om te leren over de hulpverlening. Daarnaast kunnen net-
afgestudeerde psychologen of orthopedagogen een 
specialistische opleiding volgen tot GZ-psycholoog of 
Orthopedagoog-Generalist binnen het LUBEC. Dit leidt 
uiteindelijk tot meer bekwame professionals in de 
hulpverlening, die goed op de hoogte zijn van de mogelijke 
implicaties van een extra X of Y chromosoom voor kind en 
jeugd.  
 
Op de de website van het LUBEC kunt u meer informatie 
vinden over wat onze professionals voor u kunnen 
betekenen.  

Het TRIXY onderzoekslab 
Onze factsheet  “zorg voor kinderen met een extra X of Y chromosoom” is uit! Deze factsheet zal verspreid 
worden onder professionals in de gezondheidszorg, waaronder huisartsen, endocrinologen, psychologen, 
orthopedagogen, en artsen op het consultatiebureau, om zo de bekendheid van een extra X of Y te vergroten 
onder deskundigen en te wijzen op aandachtspunten voor zowel het herkennen en ondersteunen van 
kinderen met een extra X of Y. De factsheet kunt u vinden op pagina 4. U kunt de gehele factsheet ook 
downloaden via de volgende link:  
 
https://www.universiteitleiden.nl/sociale-wetenschappen/pedagogische-wetenschappen/trixyexpertisecentrum/
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Kennis delen vinden wij belangrijk! 
 

Op bezoek bij TRIXY... 
Een belangrijk doel van het TRIXY Expertisecentrum is om de kennis die wij verzamelen in de wetenschap om te zetten 
in bruikbare producten voor in de praktijk, zoals de brochure over de trisomieën voor ouders en hun kinderen, 
leerkrachten, en professionals. Daarnaast is ook recent de factsheet ontworpen, om meer awareness te creëren onder 
deskundigen.  
 
Het TRIXY team vindt het belangrijk om nauw contact te hebben met de Nederlansde Klinefelter Vereniging, de con-
tactgroep Triple-X Syndroom, en de Nederlandse XYY Vereniging. Onlangs zijn deze verenigingen bij ons op bezoek 
geweest om gezamenlijk de doelen van TRIXY te bespreken. TRIXY ontvangt graag input van de verenigingen over hoe 
deze producten ontvangen worden door de gebruikers, wat belangrijke speerpunten kunnen zijn in het onderzoek, en 
wat wij nog meer kunnen doen om ondersteuning te bieden. Ook denken we graag samen na hoe we krachten kunnen 
bundelen om de zorg en kennisverspreiding te verbeteren. Het waren geslaagde bezoeken!  
 

 
… en TRIXY op bezoek!  
Daarnaast is TRIXY onlangs op bezoek geweest bij Encore, een expertisecentrum voor Erfelijke Neuro-Cognitieve On-
twikkelingsstoornissen, Rotterdam, Erasmus MC. Net als TRIXY combineert ENCORE specialistische zorg en diag-
nostiek met het doen van klinisch onderzoek, om zo meer inzicht te verkrijgen in zeldzame aangeboren aandoeningen, 
zoals het Angelman syndroom, en Neurofibromatosis type 1.  
 
Het doel van het bezoek was om kennis met elkaar uit te wisselen over het bieden van zorg, het doen van onderzoek, en 
hoe zorg en onderzoek gecombineerd kunnen worden. 
 
Ook dit was een geslaagd bezoek, waarbij TRIXY nieuwe kennis en inzichten heeft opgedaan die wij zowel in de zorg als 
het onderzoek in gaan zetten.   

  Artikel tip  
Early communicative skills of children with Klinefelter syndrome  
Er is nog maar weinig bekend over de vroege ontwikkeling van kinderen met een extra X of Y chromosoom. Eerder 
beschreven wij een artikel van een Italiaanse onderzoeksgroep, waarbij gekeken werd naar de vroege taalontwikkeling 
van jongens en meisjes met een extra X chromosoom bij een leeftijd van 24 maanden. Deze zelfde onderzoeksgroep 
heeft nu wederom onderzoek uitgevoerd naar de vroege taalontwikkeling van jonge kinderen met een extra X, dit keer 
bij 13 jongens met het Klinefelter syndroom, op een leeftijd van 18 maanden. Ook nu werd gebruik gemaakt van zowel 
vragenlijsten als een spelmoment tussen ouder en kind om de taalvaardigheid van de jongens in kaart te brengen.   
 
De resultaten lieten zien dat de jongens met het Klinefelter syndroom een minder grote woordenschat hadden dan hun 
leeftijdgenootjes zonder SCT. Waar bij de kinderen van 24-maanden vaker gebruik gemaakt werd van gebaren, was dat 
bij de kinderen van 18 maanden niet het geval. Het zou mogelijk kunnen zijn dat de oudere kinderen gebaren gebruiken 
om te compenseren voor hun taalmoeilijkheden, en dat de jongere kinderen hier (nog) geen gebruik van maken.  
 
Al met al duidt dit het belang aan van meer kennis over de vroege (taal)ontwikkeling van kinderen met een extra X 
chromosoom. Aangezien al op jonge leeftijd gezien kan worden dan er moeilijkheden kunnen ontstaan, is het bel-
angrijk hier goed op te letten, en manieren te vinden om deze moeilijkheden 
te verminderen.  Daarnaast laat dit artikel zien dat het belangrijk is om naar 
meerdere momenten in de ontwikkeling te kijken en niet slecht op één mo-
ment, en de behoeften aan zorg en support kunnen verschillen per leeftijd.  
 

  
Klik hier voor het volledige artikel van de Italiaanse onderzoeksgroep:  
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29035110 
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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, 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 OG/GZ Psycholoog 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.  

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 gestart met een nieuw 
grootschalig onderzoek.: de TRIXY Studie.  
 
Heeft u vragen over deelname 
aan wetenschappelijk 
onderzoek?  
U kunt contact opnemen via 
de website: 
 
www.trixyexpertisecentrum.nl 

  

Colofon 
 

Redactie: Evelien Urbanus MSc & dr. Sophie van Rijn  
Wilt u zich aan– of afmelden voor deze nieuwsbrief? Dat kan op onze website www.trixyexpertisecentrum.nl 
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