
Informatie over het TRIXY spreekuur 
 
Het TRIXY spreekuur  van de Universiteit Leiden is een 
samenwerking van het Leids Universitair Behandel en 
Expertise Centrum en de afdeling Neuropedagogiek en 
Ontwikkelingsstoornissen van de Universiteit Leiden. 
 
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.  
Onze zorgprofessionals blijven personen met een extra X 
of Y-chromosoom ondersteunen. Op dit moment vindt de 
behandeling face-to-face of online via digitale 
technologie plaats, afhankelijk van het 
type behandeling en de voorkeur van 
clienten.  Steeds bieden we maatwerk 
aan en kijken we naar de individuele 
ondersteuningsbehoeften van de client. 
We doen dat uiteraard volgens de 
richtlijnen van het RIVM.  
 
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 en 

Ontwikkelingsstoornissen zodat we altijd gebruik kunnen 
maken van de laatste kennis op wetenschappelijk gebied. 
 
Zorg op maat 
Psychologisch onderzoek geeft ons inzicht in hoe een 
kind of adolescent functioneert in relatie tot zijn/haar 
klachten en diagnose. Bij het kind wordt veelal gekeken 
naar de ontwikkeling van intelligentie, als ook naar 
neuropsychologisch vaardigheden zoals geheugen, 
aandacht, ruimtelijk inzicht, planning en organisatie, taal, 
emotie en sociale informatieverwerking. Daarnaast 
vragen we aan ouders en leerkracht via vragenlijsten om 
ons informative te geven hoe het thuis en op school met 

het kind of de adolescent gaat. Er 
wordt een uitgebreid verslag gemaakt 
met concrete adviezen dat vervolgens 
met ouders wordt besproken. 
Eventueel kunnen deze adviezen  
online of face-to-face in een 
aanvullend gesprek met school 
worden gedeeld.  
 
 

Vergoeding 
Op basis van onze afspraken met de Vereniging 
Nederlandse Gemeenten zijn verwijzingen uit heel 
Nederland geldig.  Iedereen heeft recht op 
vergoeding, ook als u buiten de regio Leiden woont. 
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Voorwoord 
 

Voor u ligt de derde nieuwsbrief van 2020 van de 
zorgprofessionals en wetenschappers van het TRIXY 
Expertisecentrum. We hopen dat deze nieuwsbrief u 
in goede gezondheid treft. 
 
Ook tijdens de tweede gedeeltelijke lockdown gaan 
de zorg en het wetenschappelijk onderzoek bij het 
TRIXY Expertisecentrum onverminderd door met in 
achtneming van de voorzorgsmaatregelen. In deze 
nieuwsbrief geven we u een inkijk in de 
samenwerking tussen TRIXY en professionals in het 
werkveld door de ogen van de ouders van Sanne en 
door de ogen van de betrokken orthopedagoog en 
zorgcoördinator.  

 
De afgelopen periode zijn er nieuwe 
wetenschappelijke artikelen verschenen binnen ons 
wetenschappelijk team en vanuit ons internationale 
netwerk. We delen graag de Nederlandse 
samenvattingen met u.  
 
Naast deze update vanuit het onderzoek en de zorg 
stelt onze nieuwe tijdelijke college Amber Dool zich 
voor en geven we u tips voor relevante boeken en 
websites.   
 
We wensen u veel plezier bij het lezen van deze 

nieuwsbrief!         

 

Namens het team,  Nienke Bouw  
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Eén client, één systeem, één taal: het verhaal over Sanne 
 

Het TRIXY Expertisecentrum werkt samen met professionals uit het werkveld in Nederland aan de zorg voor kinderen, ado-
lescenten en volwassen met een extra X of Y chromosoom. Hieronder leest u de ervaringen van de ouders van  Sanne, de 
betrokken orthopedagoog van de middelbare scholengemeenschap van Sanne en de zorg coördinator over de samenwer-
king met het TRIXY Expertisecentrum.  Uit privacy overwegingen is de naam van Sanne gefingeerd.  
 
Hartelijk dank aan de ouders van Sanne voor het delen van hun verhaal en aan  de bijdrage van Amarins (orthopedagoog 
middelbare school) en Merel (zorg coördinator Inzowijs) voor het 
delen van hun ervaringen.  
In 2013 kreeg Sanne op 9-jarige leeftijd de diagnose Triple X. De ouders 
van Sanne namen daarna contact op met het TRIXY Expertisecentrum voor 
een traject van diagnostiek en psycho-educatie. Omdat Sanne op de mid-
delbare school tegen problemen aanliep in het afgelopen jaar, zochten 
ouders en Sanne opnieuw contact met het TRIXY Expertisecentrum en kon 
er een nieuw behandeltraject starten. Er werd opnieuw diagnostisch on-
derzoek verricht bij Sanne en de uitkomsten werden uitgebreid met ou-
ders besproken.   
 
De ouders van Sanne vertellen over de adviezen die de zorgprofessionals 
van het TRIXY Expertisecentrum aan hen gaven: “De belangrijkste adviezen waren: wees alert op overvraging, waak ervoor om niet 
meteen in oplossingen te denken in de communicatie met Sanne. Laat haar gevoel er zijn en kom er later op terug. We hebben inzicht 
gekregen in hoe Sanne bepaalde situaties ervaart en hoe wij haar kunnen helpen om met deze emoties om te kunnen gaan, bijvoor-
beeld door het inzetten van helpende gedachten. We hebben gesproken over het belang van haar zinvolle dag- en tijdsbesteding. Om 
Sanne te helpen bij zaken waar ze in het dagelijks leven tegenaan loopt, was het advies om een ondersteunende begeleider in te 
zetten.” 
 
De ouders van Sanne voerden oudergesprekken om stil te staan bij wat Sanne nodig nodig heeft en haar daardoor beter te kunnen 
helpen. Daarnaast hebben de ouders van Sanne samen met de mentor en de orthopedagoog van de school gesprekken gevoerd waar-
bij ook de behandelaar van het TRIXY Expertisecentrum aanwezig was. De behandelaar lichtte toe waar de kwetsbaarheid van Sanne 
ligt en dacht mee over het creëren van een veilige leeromgeving, en adviseerde school om regelmatig bij Sanne te polsen of zij de les-
stof begrijpt. Daarnaast heeft de behandelaar een advies geschreven om de aanvraag voor extra examentijd te onderbouwen.  
 
De ouders van Sanne zeggen over de zorg vanuit het TRIXY Expertisecentrum: “Wij ervaren de hulp aan Sanne als zeer steunend, waar-
bij alle partijen het welzijn voor Sanne voor ogen hebben en erg bereid zijn om in gezamenlijkheid Sanne te helpen. Het heeft ons erg 
geholpen dat Kimberly Kuiper (red: betrokken behandelaar vanuit TRIXY)  aansloot bij de gesprekken met school en Inzowijs en dat zo-
wel school als Inzowijs de praktische vertaalslag naar de hulp voor Sanne zo goed hebben weten te maken. We zien al dat de aanpak 
een positief effect heeft op Sanne.” 
 

Amarins werkt als orthopedagoog bij de middelbare school waar Sanne onderwijs volgt. Amarins is betrokken bij Sanne via 
het Kernteam Zorg van de middelbare school. Vanuit de mentor kwamen er vragen bij het kernteam hoe ze de schoolsitua-
tie van Sanne veilig kunnen maken, zodat Sanne zo goed mogelijk kan leren. Ze observeerde Sanne in de schoolse situatie en 
fungeerde als casemanager in de zorgvraag van Sanne. 
 

Amarins vertelt: ‘We laten ons als Kernteam Zorg vaak informeren en advi-
seren door experts, die specifieke kennis hebben over bijvoorbeeld achter-
standen in de taalontwikkeling. Op die manier ben ik eerder in contact ge-
weest met Kentalis en Bartimeus. In het geval van Sanne, was ik op zoek 
naar specifieke expertise over de invloed van het extra X chromosoom op 
de ontwikkeling van Sanne. Via de ouders van Sanne kwam ik in contact 
met de behandelaar vanuit het TRIXY Expertisecentrum.’  
 
Als orthopedagoog draagt Amarins zorg voor actieve lijnen tussen ouders, 
het team, de mentor en betrokken behandelaren van leerlingen. 
‘Daarnaast vertaal ik de adviezen van behandelaren naar praktische hand-
vatten voor het team om het onderwijs voor Sanne goed vorm te geven. Als 
orthopedagoog houd ik de helikopter view: gaan we de goede kant op met 
de ontwikkeling van Sanne?’ 
    (vervolg op pagina 3) 
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Het verhaal over Sanne (vervolg) 
Amarins heeft de samenwerking met TRIXY als helpend en aanvullend en interessant ervaren: ‘Vanuit haar expertise kon Kim-
berly gericht adviezen geven voor Sanne die passend zijn bij wie zij is waarbij in acht wordt genomen wat het extra X chromo-
soom voor haar ontwikkeling betekent. Een voorbeeld van zo’n gericht advies was het aanbieden van een training voor het ver-
hogen van zelfvertrouwen één op één passender voor Sanne bleek te zijn dan de groeps-
training die we normaal gesproken aanbieden aan leerlingen. Ook ontwikkelden we een 
ondersteuningswijzer voor Sanne in samenspraak met Kimberly. We vertaalden daarin 
kennis over Triple X naar praktische handvatten voor het team van docenten en de men-
tor. Deze handvatten maakten we heel praktisch, zoals bijvoorbeeld het geven van geheu-
gensteuntjes aan Sanne of het ondersteunen van Sanne om te leren grote opdrachten 
(zoals het geven van een presentatie) in kleine deelopdrachten op te knippen. Bij de be-
sprekingen in het team over de zorg voor Sanne sloot Kimberly vanuit het TRIXY Expertise-
centrum online aan.’  
 
Voor Amarins was het inspirerend om samen te werken met TRIXY: ‘Als orthopedagoog 
binnen een scholengemeenschap blijf ik mijn netwerk actief ontwikkelen. Ik vond het inte-
ressant om zelf nieuwe kennis op te doen die daarnaast mij en het team op school helpt om samen met ouders één lijn te vinden 
in de zorg voor Sanne. Ik heb de samenwerking met TRIXY als aanvullend en gelijkwaardig ervaren.’  
 
Amarins benoemt dat het van belang is in samenwerking met andere professionals dat je elkaars taal kunt spreken en begrijpt 
wat de grenzen zijn van ieders eigen professie.  Ze moedigt daarom collega’s aan om actief op zoek te gaan naar gerichte kennis 
en adviezen (zoals in het geval van Sanne over Triple X) om op die manier maatwerk te kunnen bieden.  

 
Merel is zorgcoördinator bij Inzowijs, een organisatie die begeleiding biedt aan kinderen, jongeren en jongvolwasse-
nen met uiteenlopende hulpvragen. Jonge professionals werkzaam bij Inzowijs gaan als begeleider onder coaching 
van Merel met het kind of de jongere werken aan vooropgestelde doelen. Deze doelen kunnen onder andere gericht 
zijn op het vergroten van sociale vaardigheden, het beter leren reguleren van emoties of het vergroten van de zelf-
standigheid.  
 
Merel kwam in contact met het TRIXY Expertisecentrum toen Sanne werd doorverwezen met als doel om de geleerde vaardig-
heden tijdens de individuele behandeling van Sanne vanuit het TRIXY Expertisecentrum verder te generaliseren naar de thuis- 
en schoolsituatie.  Merel vertelt: “Met de behandelaar van het TRIXY Expertisecentrum heb ik overleg gehad over de belang-
rijkste inzichten die waren opgedaan vanuit het diagnostiek- en behandeltraject van 
Sanne. Deze uitleg was toegespitst op wie Sanne is en wat haar specifieke uitdagin-
gen zijn waar we met behulp van de begeleider van Inzowijs verder aan konden gaan 
werken.”  
 
Merel heeft als zorgcoördinator een brede kennis over domeinen waarop jongeren 
zich ontwikkelen zoals sociale weerbaarheid of een licht verstandelijke beperking. 
“De aanvullende specialistische expertise van de behandelaar van het TRIXY Experti-
secentrum was prettig om achter de hand te hebben. Door onze samenwerking kon ik 
de hypothesen die de begeleider en ik hadden over de situaties waar Sanne tegenaan 
loopt, toetsen bij Kimberly.  Ook konden we gezamenlijk nadenken over werkvormen 
en methodieken die passend zijn bij Sanne. Zo gaf Kimberly bijvoorbeeld het advies om werkvormen visueel aan te bieden aan 
Sanne. De behandelaar van TRIXY heeft net een andere bril op: haar specifieke kennis was een mooie aanvulling op mijn brede 
kennis.” Daarnaast vond Merel het prettig dat de behandeling vanuit het TRIXY Expertisecentrum gedeeltelijk samen opliep 
met de begeleiding vanuit Inzowijs. “Op deze manier konden we de doelen van de behandeling vanuit het TRIXY Expertisecen-
trum overnemen, waardoor Sanne de geleerde vaardigheden en strategieën verder kon leren toepassen op school en thuis.”  
 
De behandelaar van het TRIXY Expertisecentrum sloot daarnaast aan bij de evaluatiegesprekken over de begeleiding vanuit 
Inzowijs. De nauwe samenwerking tussen verschillende partijen is van belang voor geïntegreerde zorg legt Merel uit. “Doordat 
we als professionals met elkaar samenwerken, konden we zorg op maat geven aan Sanne. Een voorbeeld hiervan is dat Kim-
berly met Sanne een taal ontwikkelde waarmee Sanne kan aangeven hoe ze zich voelt. Ze trainde met Sanne helpende gedach-
ten die ervoor zorgen dat Sanne situaties op school die ze als lastig ervaart gemakkelijker naast zich neer kan leggen en haar 
emoties over deze situaties kan delen met anderen. Wij namen deze aangeleerde zinnen letterlijk over, zodat Sanne de vaardig-
heid om helpende gedachten in te zetten en emoties uit te spreken in uitdagende situaties verder kon trainen met behulp van 
de begeleider van Inzowijs.”    Voor meer informatie over Inzowijs:  www.inzowijs.nl  
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Website tip 

 

De website www.klinefelterendan.nl is bedoeld 
voor mannen die na een vruchtbaarheidstraject ge-
hoord hebben dat zij het Klinefelter Syndroom heb-
ben. De informatie op de website geeft antwoord 
op vragen zoals: Wat is het Syndroom van Klinefel-
ter? Hoe kan ik omgaan met mijn kinderwens en 
kan ik die ondanks mijn diagnose Klinefelter syn-
droom vervullen? Waar kan ik ondersteuning krij-
gen? 
 
 
 
 
 

 

De website werd ontwikkeld door de Nederlandse 

Klinefelter Vereniging in samenwerking met Zorgin-

situut Nederland en Curias. Zij ontwikkelden een 

korte videoanimatie over het Klinefelter Syndroom 

die te vinden is op de website of via deze link.  
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Boeken tip 
 

In Sociaal? Vaardig! laat Steven Pont zien hoe ouders de 
sociaal-emotionele ontwikkeling van hun kind kunnen 
stimuleren. Na een heldere en toegankelijke 
introductie, waarin onder andere werd beschreven wat 
sociaal-emotionele vaardigheden inhouden en hoe deze 
ontwikkelen, wordt vervolgens in elk hoofdstuk 
ingegaan op een specifieke vaardigheid.  
 
Elk hoofdstuk bevat een concrete casus, 
ontwikkelingspsychologische achtergronden en 
praktische interventies die ouders en leerkrachten in 
het dagelijkse gezinsleven of in schoolsituaties kunnen 

integreren. De interventies en 
casussen zijn afgestemd op 
kinderen van vier tot twaalf 
jaar oud. 
 
 

ISBN: 9789079729692 
2012, 144 Pagina's 
Prijs: 18,35 
Te koop via Uitgeverij Hogrefe   

 

Het TRIXY onderzoekslab 
 
Sinds oktober is Amber Dool werkzaam als onderzoeksmedewerker in 
het TRIXY onderzoekslab. U kunt haar tegenkomen tijdens de 
afspraken van de TRIXY Studie. Wie is Amber?  
 
Graag wil ik mijzelf even voorstellen! Mijn naam is Amber Dool, ik ben 26 jaar en ik 
kom uit Gouda. De afgelopen jaren heb ik met veel plezier gestudeerd aan de 
Universiteit Leiden. Na de bachelor pedagogische wetenschappen heb ik de 
masterspecialisaties Forensische Gezinspedagogiek en Applied Neuroscience in 
Human Development gevolgd en afgerond. Tijdens de specialisatie Applied 
Neuroscience in Human Development heb ik stage gelopen bij de TRIXY studie onder 
begeleiding van Nienke Bouw. Het project sprak mij met name aan, omdat hier een 
vertaalslag wordt gezocht tussen het neurocognitief functioneren en het gedrag van 
kinderen in combinatie met omgevingsfactoren.  
Na een jaar stage te hebben gelopen, mocht ik mij als onderzoeksmedewerker 
aansluiten bij het TRIXY team. Hier zal ik de komende maanden assisteren bij het 
onderzoek. Er liggen verschillende uitdagingen in het verschiet, waaronder het 
uitvoeren van onderzoek bij kinderen en het trainen van studenten. Ik kijk erg uit 
naar alle vaardigheden die ik de komende maanden verder kan ontwikkelen! 

 

 

Pagina 4 

http://www.klinefelterendan.nl
http://klinefelterendan.nl/animatie/
https://www.hogrefe.com/nl/shop/sociaal-vaardig-86346.html


 

Sociale management training voor mannen met 47,XXY 

 
Onderzoeker en klinisch psycholoog Francien Martin  onderzocht de effectiviteit van een Sociale management training bij mannen met 
47,XXY (Klinefelter Syndroom). De bevindingen van haar studie werden gepubliceerd in een internationaal vakblad.   

 
Het Klinefelter syndroom komt bij ongeveer 1 op de 600 jongens voor en is een aandoening waarbij een jongen geboren wordt 
met een extra X chromosoom. Hoewel de effecten van dit extra X chromosoom in het dagelijks leven voor iedere jongen of man 
anders kunnen zijn, worden er wel overeenkomsten gezien in het functioneren op sociaal, emotioneel en gedragsmatig gebied. 
Zo kunnen jongens en mannen met het syndroom van Klinefelter verlegen zijn, moeite hebben met het maken en onderhouden 
van sociale contacten, moeite hebben met het uiten van emoties, zich snel angstig of somber voelen en moeite hebben met taal 
en leren. Hierdoor kunnen zij zich terug trekken uit sociale situaties.  

Om deze jongens en mannen te versterken in hun sociaal en emotioneel functioneren is een speciale training, de Sociale 
Management Training, ontwikkeld. Deze training blijkt hard nodig, aangezien er nog geen wetenschappelijk bewezen effectieve 
psychologische behandelprotocollen voor jongens en mannen met het Klinefelter syndroom beschikbaar zijn. De nieuw ontwik-
kelde training is gericht op het vergroten van kennis rondom de effecten van een extra X op de ontwikkeling van de hersenen en 
uitleg rondom sterke en minder sterke kanten in denken en doen (neurocognitieve vaardigheidsprofiel) passend bij het Klinefelter 

syndroom. Dit wordt ook wel psycho-educatie genoemd. Daarnaast 
wordt geoefend met sociale opdrachten zowel in de behandelsessies 
als in het dagelijks leven en krijgen de deelnemers huiswerkopdrach-
ten mee. Speciale aandacht wordt in de training besteed aan leren 
ontspannen en verminderen van stress, omdat bekend is dat jongens 
en mannen met Klinefelter zich snel overspoeld, angstig en gestrest 
kunnen voelen.  
In deze eerste studie naar de effectiviteit van de Sociale Management 
Training voor jongens en mannen met het syndroom van Klinefelter 
(47, XXY) deden 16 jongens en mannen mee. Voorafgaand aan de trai-
ning werden de deelnemers en hun partners of ouders gevraagd vra-
genlijsten in te vullen en werd een neuropsychologisch onderzoek 
afgenomen. Hierdoor werd een beeld verkregen van de sterke en min-
der sterke kanten in het neurocognitieve profiel, waardoor er nog 
meer rekening gehouden kon worden met specifieke kwetsbaarheden 
in denken en doen van de individuele deelnemers resulterend in een 
persoonlijk paspoort en werkboek. Na afloop van de training, werd er 

gevraagd de vragenlijsten nogmaals in te vullen en werd het neuropsychologisch onderzoek herhaald. Hierdoor werd het moge-
lijk de voorinformatie te vergelijken met de resultaten na de training en konden we met statistische analyses wetenschappelijk 
vaststellen of de training effect had. Ook konden we daarmee vaststellen waar de training dan precies effect op had.  

 
Uit dit onderzoek komt naar voren dat de mannen na het volgen van de training meer kenmerken van sociale beperkin-

gen bij zichzelf herkenden. Dit betekent dat het inzicht in hun eigen kwetsbaarheden is vergroot. Dit toegenomen inzicht is daar-
mee een belangrijke eerste stap in een proces van gedragsverandering. Daarnaast bleek dat er sprake was van een vermindering 
van klachten op het gebied van de aandacht, vermindering van agressief en opstandig gedrag en vermindering van internalise-
rende problemen (angst en somberheid en lichamelijke klachten).  

Deze eerste resultaten lijken veelbelovend. Vervolgonderzoek is echter nodig, omdat het slechts een kleine groep jon-
gens en mannen betrof en er niet gekeken is naar de effecten over een lange-
re tijd en om de training verder te ontwikkelen. 
 
Meer informatie 
Artikel: Social management training in individuals with 47,XXY (Klinefelter Syn-
drome): A neurocognitivebehavioral treatment targeting social, emotional and 
behavioral problems.  
Auteurs: F. Martin,  S. van Rijn, M. Bierman, & H.Swaab 
Publicatie: November 2020 
 
Het volledige Engelstalige artikel is op te vragen via TRIXY: trixy@fsw.leidenuniv.nl  
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Vanwege de maatregelen rond COVID-19 
worden er op dit moment geen groepstrai-
ningen aangeboden bij het TRIXY Expertise-
centrum. Als u geïnteresseerd bent in behan-

deling, kunt u contact opnemen met het 
TRIXY Spreekuur voor een individuele  

behandeling op maat.  
Zie voor de contactgegevens de laatste  

pagina van de nieuwsbrief.   



 

Gedragsontwikkeling van jonge kinderen met een  

extra X of Y chromosoom 

TRIXY onderzoeker Evelien Urbanus onderzocht de gedragsontwikkeling van jongens met een extra Y chromosoom en jongens en 
meisjes met een extra X chromosoom. Hieronder vat Evelien de belangrijkste bevindingen van de studie samen.  
 
Hoe eerder hoe beter 
Het is belangrijk om meer te weten over de ontwikkeling van jonge kinderen met een extra X of Y chromosoom, zodat zij en hun 
ouders op tijd hulp kunnen krijgen als er gedragsproblemen ontstaan. Eerder onderzoek liet al zien dat mensen met een extra X of Y 
chromosoom meer kans hebben op problemen in het dagelijks functioneren en op psychische problemen. Hoe eerder de mogelijke 
signalen bij jonge kinderen ontdekt worden, des te kleiner het risico is op (ernstige) problemen als deze kinderen opgroeien. 
 
In dit onderzoek deden 182 kinderen van 1-5 jaar mee, 87 van hen hebben een extra X of Y chromosoom. De kinderen kwamen uit 
Nederland, België en Amerika. De ouders vulden twee vragenlijsten in over de ontwikkeling van hun kind. Zij konden daarbij aankrui-
sen of bepaalde problemen bij hun kind in de afgelopen maand niet/soms/vaak waren voorgekomen. 
De vragenlijst brengt de volgende problemen in kaart: 

Problemen in de stemming: bijvoorbeeld somberheid, verdriet, wakker liggen 
Angst: bijvoorbeeld bang zijn voor nieuwe dingen, maar ook verlegen zijn of veel piekeren  
Problemen bij het contact maken met anderen of in de communicatie: bijvoorbeeld sociale onhandigheid, jezelf niet kunnen 

uitdrukken, anderen niet kunnen begrijpen, of moeite om met anderen te spelen   
Moeite om de aandacht te richten en vast te houden en hyperactiviteit: bijvoorbeeld snel afgeleid zijn, niet stil kunnen zitten  
Ernstige boosheid en moeilijk aanstuurbaar gedrag: bijvoorbeeld niet luisteren of koppigheid 
Zorgen over de emotionele ontwikkeling: wanneer ouders zien dat kinderen 

van dezelfde leeftijd zich anders ontwikkelen  
 
Meer zorgen van ouders bij kinderen met een extra X of Y chromosoom 
Uit het onderzoek bleek dat de meeste kinderen mét een extra X of Y chromosoom 
meer problemen hadden in de emotionele ontwikkeling en vaker last hadden van 
stemmingsproblemen. Ook hadden zij moeite met contact maken of in de commu-
nicatie. Soms zagen ouders al duidelijk bij hun kind van één jaar dat de ontwikkeling 
anders verliep dan de ontwikkeling van kinderen zonder een extra X of Y chromo-
som. Moeite met het richten en vasthouden van de aandacht en hyperactiviteit 
kwamen vooral voor bij oudere kinderen (4-5 jaar). Hoewel de meeste kinderen met 
een extra X of Y chromosoom meer problemen hadden dan kinderen zonder dat 
extra chromosoom, waren er ook kinderen die helemaal geen problemen hadden. 
Bij de meisjes met Triple X waren de ouders ook bezorgd over angstig gedrag van hun kinderen. Bij de jongens met Klinefelter syn-
droom of 47,XYY maakten ouders zich meer zorgen over contact maken en communicatie met anderen.  
 
Conclusie 
De onderzoekers vinden het belangrijk om de ontwikkeling van jonge kinderen met een extra X of Y chromosoom goed in de gaten 
te houden. Als er zorgen zijn over de ontwikkeling is het goed om daar al op jonge leeftijd aandacht aan te geven, zodat de ontwik-
keling van kinderen met een extra X of Y chromosoom zo goed mogelijk ondersteund en gestimuleerd kan worden.  
 
Meer informatie 
Artikel: The behavioral profile of children aged 1-5 years with sex chromosome trisomy (47,XXX, 47,XXY, 47,XYY) 
Auteurs: E. Urbanus, H. Swaab, N. Tartaglia, L. Cordeiro, & S. van Rijn 
Publicatie: April 2020 
Link: https://doi.org/10.1002/ajmg.c.31788 
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Het TRIXY Expertisecentrum is onderdeel van het internationale netwerk 
AXYS Clinic and Research Consortium (ACRC).  
Eén van de doelstellingen van het ACRD is ervoor te zorgen dat alle families 
die te maken hebben met een X- en Y-chromosoomvariaties, toegang hebben 
tot de best beschikbare klinische zorg in de vorm van diagnostiek en 
behandeling.  
Het ACRC is een belangrijk internationaal middel om dat doel te bereiken. 
Voor meer informatie, zie de website van het ACRC.  

 E 
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Hoe kan de sociaal-emotionele ontwikkeling van jonge kinderen met 
een extra X of  Y chromosoom gestimuleerd worden? 

Veel lezers van de nieuwsbrief zijn ouders met kinderen die hebben meegedaan aan de TRIXY studie, waarin 
we de sociaal-emotionele ontwikkeling van jonge kinderen  met een extra X of Y chromosoom onderzoeken. 
Hieronder vindt u alledaagse tips om de sociaal-emotionele ontwikkeling van jonge kinderen te stimuleren.  

 
Baby’s en peuters:  
·  Speel sociale spelletjes met uw kind waarbij jullie wisselen van beurt, zoals bijvoorbeeld ‘kiekeboe’, ‘klap eens in de handjes’ of rol 
een bal heen en weer.    
·  Zing liedjes met uw kind waarbij u gebaren maakt, zoals bijvoorbeeld ‘In de maneschijn’.  
·  Blaas bellen met uw kind. Verwonder jullie samen over de mooie kleuren en 
de grootte van de bellen.  
·  Speel samen met uw kind op de vloer. Bouw bijvoorbeeld een toren of huis 
met blokken of speel verstoppertje of tikkertje. Volg de ideeën en 
aanwijzingen van uw kind.  
·  Vertel grapjes en rijmpjes aan uw kind. Lach samen met uw kind om 
gebeurtenissen die jullie zien als jullie samen fietsen of buiten in de speeltuin 
zijn. 
 

Kinderen van 3-5 jaar oud: 

·  Moedig uw kind aan om emoties van anderen en van zichzelf te benoemen. 
·  Lees een favoriet voorleesboek voor aan uw kind. Vraag uw kind vervolgens 
om terug te vertellen hoe de personen in het verhaal zich voelden.  
·  Geef uw kind materialen om creatief bezig te zijn, bijvoorbeeld door spullen 
aan te bieden om mee te knutselen (papier, potloden, plakband). Volg de creatieve ideeën van uw kind.   
·  Geef uw kind eenvoudige ideeën voor fantasiespel, zoals het nadoen en spelen van een winkel of een school. 
Moedig de afhankelijkheid van uw kind aan door het de eigen kleding te laten uitzoeken of zelf een snack te laten bereiden.  
·  Neem uw kind mee naar de winkel of naar de bibliotheek. Verken samen nieuwe plaatsen, wijs uw kind op dingen die daar allemaal 
te zien zijn en praat daarover.  
·  Als uw kind al kleine taken kan doen in huis, geef uw kind dan een eigen taak waar het zelf verantwoordelijk voor is, zoals 
bijvoorbeeld het legen van een prullenbak of het geven van water aan een plant. Prijs uw kind als het uitvoeren van de  taak is gelukt. 
 
·  Zorg ervoor dat u uw kind ten minste één keer per dag knuffelt of prijst over nieuwe vaardigheden die uw kind heeft geleerd.  

 
Voor meer informatie: www.agesandstages.com  (in Engels)  

 

Een bijeenkomst van het ACRC (het AXYS Clinic and Research  
Consortium) tijdens de AXYS Family Conference 2019 in Atlanta, GA. 

https://genetic.org/im-adult-looking-answers/clinics/


 
 
 

 

Artikel tip 

 
Ook internationaal verschenen wetenschappelijke artike-
len over een extra X of Y chromosoom. Onderzoekers van 
het Universiteit Ziekenhuis in Aarhus (Denenmarken) on-
derzochten hoe vaak (onder andere) een extra X of Y chro-
mosoom bij personen voorkomt.  
 
Zij vonden dat personen met een extra X of Y chromosoom 
nog steeds vaak laat of helemaal niet gediagnosticeerd wor-
den. De onderzoekers beschrijven dat dit er toe kan leiden 
dat personen met een extra X of Y chromosoom niet de opti-
male (medische) zorg en ondersteuning in hun leven ontvan-
gen.  
 
Het onderzoek toont het belang aan van een scherpe blik 
van professionals voor het vroegtijdig opsporen van geneti-
sche factoren die bijdragen aan het gedragsfenotypen van 
patiënten en cliënten. Op basis van vroege diagnose in com-
binatie met een multidisciplinaire benadering kunnen kin-
deren, adolescenten en volwassenen met een extra X of Y 
chromosoom zo goed mogelijk ondersteund worden.   
 
 
Meer informatie 
Artikel: The epidemiology of sex chromosome abnormalities 
Auteurs: A. Berglund, K. Stockholm en C.H. Grafholt  
Publicatie: maart 2020 
Link: https://doi.org/10.1002/ajmg.c.31805  
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Onderzoekers van de Universiteit in Milaan (Italië) 
publiceerden een artikel over hoe moeders spreken met hun 
baby’s met een extra X of Y chromosoom die zelf nog niet 
spreken.  
 
Deze baby’s waren ongeveer 8 maanden oud en hun ouders 
hadden tijdens de zwangerschap de diagnose ontvangen. Het 
onderzoek werd uitgevoerd om te kijken of ouders anders 
spreken met hun kind met een extra X of Y chromosoom 
vergeleken met ouders van kinderen zonder een extra X of Y 
chromosoom.  
De onderzoekers analyseerden de taal van moeders 
gedetailleerd. Zij vonden geen verschillen in de kenmerken van 
taal, maar wel in de functie 
van de taal: moeders van 
baby’s met een extra X of Y 
chromosoom stelden meer 
directe vragen aan hun kind 
en gaven meer directe 
aanwijzingen in hun 
taalgebruik.  De moeders 
van kinderen met een extra 
of Y chromosoom spraken 
minder taal met hun kind dat een affectieve functie heeft, zoals 
bijvoorbeeld het aanmoedigen van het kind, samen zingen of 
elkaar groeten.  
 
De auteurs beschrijven dat het besef van een mogelijke 
vertraging in de taalontwikkeling van hun kinderen van invloed 
kan zijn op de manier waarop de moeders met hen praten. Met 
name de functionele kenmerken van moederlijke taal lijkten te 
worden beïnvloed. De auteurs geven aan dat steungroepen voor 
ouders van kinderen met een extra X of Y chromosoom in de 
preverbale fase nuttig kan zijn om andere ouders gerust te stellen 
over hun rol in de taalontwikkeling van hun kinderen. 
 
Meer informatie 
Artikel: Maternal input to children with sex chromosome 
trisomies  
Auteurs: L. Zampini et al.  
Publicatie: mei 2020 
Link: https://doi.org/10.1111/1460-6984.12557  

 

TRIXY onderzoeker Nienke Bouw schreef een bijdrage aan de Pedagogiekblog van de Universiteit Leiden waarbij ze pleit 
voor een nieuwsgierige blik onder de oppervlakte van gedrag, symptomen en classificaties zoals een Autisme Spectrum 
diagnose.  
 
Uitgebreide verklarende diagnostiek brengt een sterkte-zwakte profiel van vaardigheden in kaart die onderliggend is aan 
gedrag. Ze schrijft: ‘Daarnaast pleit ik voor kennis en 
bewustwording van genetische syndromen die kunnen 
leiden tot DSM-classificaties, zoals een autisme spectrum 
diagnose.’ 
De volledige blog is via deze link te vinden.   
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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 AMC 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.  

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 hard om 
financiering van de overheid te krijgen voor 
onderzoeksprojecten rondom speciale thema’s.  
 
Heeft u vragen over deelname aan 
wetenschappelijk onderzoek?   
U kunt contact opnemen via de website: 
www.trixyexpertisecentrum.nl 

  

Colofon 
 

Redactie: Nienke Bouw MSc 
Wilt u zich aan– of afmelden voor deze nieuwsbrief? Dat kan op onze website www.trixyexpertisecentrum.nl 
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