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P& Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktionshinder
bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar traffas ett antal
vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det har fallet Kli-
nefelters syndrom. En vistelse med vuxna med den diagnosen har ar-
rangerats pa Agrenska 2007.

Vuxenverksamheten, som vénder sig till vuxna personer med séll-
synta diagnoser, erbjuder en unik mojlighet att traffas, fa tillgang till
aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionsnedsattningens kon-
sekvenser i vardagen, psykologiska och sociala aspekter, samverkan
samt information om aktuell lagstiftning. Faktainnehallet fran forelas-
ningarna utgor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom,
Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allmanheten har
forelasarna mojlighet att ldsa sammanfattningarna och ldamna syn-
punkter.

For att illustrera hur problematiken kan se ut att vara vuxen med ett
funktionshinder, finns en kortare intervju med en av deltagarna pa
vistelsen.

Informationsskrifterna publiceras dven p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Klinefelters syndrom, ett extra X vad kan det gora?

Docent Stefan Arver, Centrum for andrologi och sexualmedicin, Karo-
linska Universitetssjukhuset, Stockholm, informerade om Klinefelters
syndrom.

-Andrologi, betyder laran om mannen. Sjukvarden med inriktning pa
den kvinnliga motsvarigheten, gynekologi, ar mycket mer utbyggd &n
kring andrologi. Man soker inte heller for andrologiska besvér lika
ofta som kvinnor och nar de soker sa gor de det senare &n kvinnor. Det
bidrar till en hogre dodlighet hos méan. I viss man ar Centrum for and-
rologi och sexualmedicin pa Karolinska Universitetssjukhuset
rikstackande, vilket innebar att man kan fa remiss till oss fran sjukvar-
den runt om i landet, sa Stefan Arver.

H F Klinefelter var en amerikansk lakare som 1942 beskrev atta man
med en klinisk bild som dittills vallat huvudbry.

-Klinefelter verkade i en tidsperiod da omradet hormoner och hor-
monsystemet var nagonting relativt nytt. Bl a hade testosteron, man-
ligt kdnshormon, nyligen upptéckts.

Gemensamt for de atta man som Klinefelter beskrev var:

att de hade sma testiklar

att de hade sparsam harvaxt/skagg

att de hade en mindre utvecklad muskulatur

att halften av dem hade brostkorteltillvéaxt

att det fanns celler som gjorde testosteron

att mannen saknade spermiebildning

-De sma testiklarna var tecken pa att funktionen var stord, eftersom
testiklarnas storlek beror pa hur mycket spermiebildande celler det
finns i dem. Dessutom fanns tecken pd hormonbrist, det kunde man
konstatera redan da. Men i borjan pa 1940-talet visste man knappt vad
kromosomer var, &n mindre kunde man titta pa dem i mikroskop och
upptacka avvikelser, vilket blev magjligt tio ar senare, 1955, da man
ocksa upptackte att man med Klinefelters syndrom hade en extra X-
kromosom.

g o o o o o

Klinefelters syndrom, som enbart drabbar pojkar, &r den vanligaste
kdnskromosomrubbningen. Pojkarna fods med en extra X-kromosom
(47XXY) och i mer sallsynta fall med tva eller annu fler extra X-
kromosomer. Y-kromosomen, som alltid kommer fran pappan, inne-
haller information som behovs for utveckling av testiklar med sper-
miebildning och bildning av testosteron.
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X-kromosomen daremot, ar en mycket stor kromosom med manga
anlag.

Den extra X-kromosomen/de extra konskromosomerna som poj-
kar/méan med Klinefelters syndrom har, leder bl a till en stérning i
testiklarnas utveckling.

-Detta beror pa att inaktiverade X-kromosomer &nda slapper ut visst
material, vilket stor testikelutvecklingen. Men denna stdrning startar
forst i o m puberteten. Fram till dess &r utvecklingen av testiklarna
normal. Testikelcellerna gar under, d v s de gar en programmerad
cellddd till motes. Alla man med syndromet har darfor en stord sper-
mieproduktion dér det ofta finns forstadier till spermier.

- Men det &r viktigt att komma ihag att tva X ar, for kroppen, en nor-
mal uppsattning konskromosomer, eftersom kvinnor har tva X. En hel
styrgrupp ser till att de tva X-kromosomerna samarbetar pa ett bra satt
och darfor fungerar det mesta bra.

Redan i 8:e fosterveckan startar konsutvecklingen. Urkonskérteln far
information att bilda testiklar hos pojkfostret.

- Det manliga kdnshormonet testosteron har flera viktiga uppgifter i
kroppen. Detta manliga kénshormon ser bl a till att yttre genitalia ut-
vecklas i manlig riktning. Redan i tredje fostermanaden &r allt fardig-
anlagt och darefter ar det enbart fraga om tillvaxt.

Testiklarna vandrar sd smaningom ner i pungen. Hos mannen finns
konskortlarna, d v s testiklarna, utanfor kroppen, hos kvinnor inne i
kroppen.

-Skillnaderna mellan méns och kvinnors yttre genitalier ar tydliga.
Men vad som ar intressant &r att de yttre genitalierna, hos bada konen,
ar utvecklade fran samma byggstenar och att alla delar har sin motsva-
righet hos det motsatta kdnet. S& motsvaras de yttre blygdlapparna hos
kvinnor av mannens pung och klitoris av penis. Nar utvecklingen gar
fel, t ex pa grund av onormal hormonpaverkan, kan pojkar fodas med
kvinnliga yttre genitalier och flickor med manliga yttre genitalier.

Forandringen vid Klinefelters syndrom ger en normal fosterutveckling
och efter fodseln en normal utveckling med en viss tillvaxt av testik-
larna fram till nagra ar fére puberteten. Darefter vaxer inte testiklarna
till som de ska utan tillbakabildas och blir ofta mindre &n 6 ml varde-
ra.
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Om testiklarna inte kan producera tillrackligt med spermier skickar
hjarnan ut ett signalamne, hormonet FSH, som i sadana fall blir for-
hojt i blodet och kan upptackas genom ett enkelt blodprov.

Alla vuxna man med syndromet har sma testiklar, med liten eller ing-
en spermieproduktion. D&rmed ar de allra flesta infertila och kan inte
fa barn (se mer om detta i sérskilt kapitel). Ovriga vanliga symptom
kan vara nedsatt "psykologisk drive" samt las- och skrivsvarigheter.
-Ovriga tillstdnd som &r dverrepresenterade i gruppen &r bindvavsde-
fekter, autoimmuna sjukdomar och insulinresistens. Syndromet, som
férekommer hos 1/500-1/800 fodda pojkar, ar mycket underdiagnosti-
cerat. Detta innebdr att en stor grupp pojkar och vuxna man aldrig far
en korrekt diagnos.

Stefan Arver informerade ocksa om behandling vid Klinefelters syn-
drom.

-Eftersom testiklarna, som borjar tillvaxa i 12-arsaldern, ar mindre hos
man med Klinefelters syndrom producerar de mindre testosteron an
normalt. Darfor kan behandling behovas fran och med puberteten eller
senare. Nar det ska ske beror dels pa laga testosteronnivaer i blodet,
vilket gar att mata med ett enkelt blodprov, dels pa eventuella symp-
tom, sasom trétthet, 1ag psykisk effektivitet, depression, minskad drift
och lust, minskad tillvaxt av muskelmassan. Det ar stora skillnader i
hur mycket testosteron man behover eftersom kansligheten for hor-
monet varierar.

Testosteron behdvs for skellettillvéxten, bl a behdvs det en viss méngd
testosteron for att stanga tillvaxtzonerna.

-Finns inte testosteron i tillracklig utstrackning stangs inte tillvaxtzo-
nerna helt och mannen blir langre an han annars skulle ha blivit. Efter-
som kroppen anpassar muskelmassan efter behovet, l16nar det sig att
trana och bygga upp muskelstyrkan.

Eftersom det foreligger en 0kad risk att utveckla diabetes, blodpropp i
benen, hogt blodtryck, forhojda blodfettnivaer, och darmed en forhojd
sjuklighet, ar det viktigt med tata halsokontroller.

-For lite testosteron innebdr att den glatta muskulaturen (icke vilje-
styrd muskulatur) drar ihop sig, vilket kan leda till 6kad frusenhet.
Léaga nivaer testosteron kan ocksa orsaka dalig somn och vark i leder,
senfasten och muskulatur, sa Stefan Arver.
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Vanligen ges testosteron i form av sprutor och till att bérja med en
gang i manaden under ett halvar och sedan bedémer vi vilken verkan
det haft. Testostronplaster har likvérdig effekt som sprutor men har
den nackdelen att de kan ge hudirritation och att de ar dyra.

-Numera finns ocksa en variant pa plastret, en gel som man kan smor-
ja in hudpartier med och som passar valdigt manga.

Sjukgymnastisk traning

Sjukgymnast Charlotte Otterstedt, Vuxenhabiliteringen, Rehabilite-
ringsmedicinskt Center, Umed, informerade om halsorad och tra-
ningsmetoder ndr man har Klinefelters syndrom.

-Sjukgymnasten arbetar med kroppen. Den reagerar pa kanslor och
annan paverkan utifran och darfor ar det mycket som paverkar hur
man mar.

Enligt allmanna rekommendationer bér alla vara fysiskt aktiva pa na-
got satt, minst 30 min/dag. Men ofta har man olika ursakter for att inte
trana, exempelvis att man

a inte har lust

a inte &r motiverad

o inte vet vad och hur man ska trana

a har vark

g har smartor

Vid Klinefelters syndrom dessutom:
a plattfot

a overrorlighet

a nedsatt drive

a ryggproblem

a benskorhet

-Trots att man med Klinefelters syndrom har mer muskelo-skeletala
problem som besvar med nacke, axlar, rygg och ledband samt 6kad
sjuklighet generellt, finns det ingenting som talar for att man ska av-
halla sig fran att vara fysiskt aktiv och trdna. Men man ska vara pa det
klara med att sémre tillvaxt i musklerna ger samre ork, sa Charlotte
Otterstedt.

Puberteten ar den viktigaste perioden i livet nar det géller skelettut-
vecklingen. For en bra skelettuppbyggnad rekommenderas minst 30

minuters fysisk aktivitet/dag.
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Det finns olika typer av traning:

Konditionstraning, som innebér att man tranar upp “flaset”, kan go-
ras pa olika satt, t ex att man

a tar trapporna i stallet for hissen

a ofta promenerar i rask takt

a véljer bort att ta bilen

o arbetar i tradgarden

a stadar

o gar stavgang (som ocksa ger battre kroppshallning)

Styrketraning, med inriktning pa muskular uthallighet och stabilitet,
ar bra att gora ett par ganger i veckan.

-Det kan vara bra att fa hjalp att lagga upp sin traning sa att den passar
de egna forutsattningarna.

Rorlighetstraning sker utan belastning

-All tréning bor vara sadan att man mar bra av den och att man tycker
det &r roligt. Traningen kan ligga pa olika intensitetsnivaer t ex “"ma-
bra”-traning (t ex raska promenader), trdning som innebar att man
settas (t ex ett gympa-pass) samt traning som behandling som innebar
mer specifik tréning.

Foljande dr nagra bra tips for att komma igang med traningen:
o trana tillsammans med ndgon annan

@ rutiner som uppmuntrar en aktiv livsstil

a fasta traningstider

a traningsdagbok

Forelasning avslutades med praktisk tillampning. Deltagarna pa vistel-
sen fick utfora ett enklare traningsprogram.

Mojligheter till faderskap vid Klinefelters syndrom

Med dr och klinikchef Géran Westlander, Fertilitetscentrum Carlan-
derska, Goteborg, informerade om mojligheter till faderskap vid Kli-
nefelters syndrom.

-Manga man som kommer till mig for utredning kanner inte till sin
sjukdom, exempelvis Klinefelters syndrom. For inte sa lange sedan
fick m&n med det syndromet det enkla beskedet att det inte fanns en
chans att fa barn. Sa &r det inte langre. Det gar inte att saga att det inte
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finns en enda anvandbar spermie hos en man med Klinefelters syn-
drom utan att gora en ratt omfattande undersokning.

Det kvinnliga &gget tillverkas under fosterperioden och kan sedan
befruktas fram till klimakteriet, da aggen tar slut.

-Mén kan i princip vara hur gamla som helst och anda ha livsdugliga
spemier, eftersom dessa &r farskvara.

Spemier och &gg méts i dggledaren, dar en befruktning kan ske. Sper-
mier kan dverleva tre dygn i dggledaren, men dgget bara ett dygn.

-1 testiklarna finns spermier i olika utvecklingsskeden, fran omogna
till 2,5 manader gamla som ar den tid det tar for en spermie att mogna
ut. De med bra rorlighet flyttar sedan over till bitestikeln i vantan pa
overflyttning till det kvinnliga fortplantningsorganet genom utlésning.
| en enda utlésning kan det sedan finnas 30-40 miljoner spermier, sa
Goran Westlander.

| Sverige har10-15 % av alla par problem med barnltshet efter minst
ett ars forsok att fa barn. 1 30 -40 % av fallen & mannen orsak till
barnldsheten. 3 % av alla barnlésa mén har Klinefelters syndrom.

1978 foddes varldens forsta provrorsbarn, Louise Brown, efter In vitro
fertilisering, IVF (befruktning utanfoér kroppen).

-Sedan dess har éver tva miljoner barn fotts efter IVF, varav 30 000 i
Sverige. 3 % av alla barn som fods i Sverige idag har tillkommit efter
IVF. Befruktning av &gget och odling av embryot under 2-5 dygn sker
i ett sarskilt odlingsskap. Darefter flyttas embryot éver till kvinnans
livmoder.

Dérefter gjorde Goran Westlander en snabbrepetition av de kliniska
undersokningsfynden vid Klinefelters syndrom.

-Hos mé&n med Klinefelters syndrom letar vi efter spermier i testiklar-
na da spermieforekomst saknas i bitestiklar och sadesvatska. Spermier
kan, i 25-50 % av fallen, hittas i testiklarna och dessa kan vid IVF-
forsok injiceras i uttagna agg fran kvinnan med hjalp av en liten pipett
I mikroskop.

Pa Reproduktionsmedicin, Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Gote-
borg har man hjélpt ett tiotal patienter med Klinefelters syndrom som
visat sig ha en egen spermieproduktion. | tre av fallen har IVF lett till
graviditet med tva fodslar och ett missfall.
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Hur kan man veta att de spermier man injicerar ar “normala” och inte
leder till att barn med kromosomrubbningar fods?

-Det vet vi inte. Det vi vet ar att 75-90 % av spermierna ar friska, sa
Goran Westlander.

En fraga som diskuteras ar maojligheten att frysa in eventuella livskraf-
tiga spermier eller testikelvavnad fran unga pojkar (15 ar) med Kline-
fleters syndrom.

-Det &r ingenting vi rekommenderar, men vi séger heller inte nej till
unga mén som onskar den behandlingen. Men risken &r stor att man
inte hittar nagra spermier alls och det blir ju ett tufft besked att ta emot
for en 15-aring.

Sammanfattningsvis menade Goran Westlander:

a att man med Klinefelters syndrom &r inte hopplost barnltsa
@ att operation kravs for besked

a att graviditetsmojligheterna ar goda med IVF

a att risken for kromosomalt onormal avkomma &r liten

Manlighet

Stefan Balogh, sex- och samlevnadsradgivare, BOSSE rad, stod och
kunskapscenter, Stockholm, foreléste och diskuterade manlighet med
deltagarna.

-Jag &r bara expert pa min egen sexualitet medan ni ar expert pa er.
Sexualiteten ar dynamisk, den andrar sig utifran alder, erfarenhet, so-
cial situation, skada och upplevelser. | nastan varje héndelse i ett liv
kan sexualiteten for&ndras och omformas.

Sexualitet utifran WAS och cirkeln

o Sexualitet &r en aspekt av att vara manniska. Sexualitet omfattar hela
livet och inbegriper kon, roller, sexuell orientering, eroticism, njut-
ning, intimitet och reproduktion.

-Sexualitet ar upplevelser men ocksa sadant som &r uttryckt i tanke,
fantasi, 6nskan, tro, attityder, varderingar, beteende, praktisk tillamp-
ning, roller och forhallanden. Sexualitet kan innehalla alla ovanstaen-
de dimensioner men alla behdver inte vara upplevda eller uttalade.

a Sexualitet ar en interaktion av biologiska, psykologiska, sociala,

ekonomiska, politiska, kulturella, etiska, juridiska, historiska, religidsa
och spirituella faktorer. (www.was.org. B.Hulter)
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Fraktik -
majlighet att
péaverka
puss, smek
kyss, hange
petting, sex

Fantasi -
Ordmmar, dnskan

Sacialt - kin, roller, identrtet
sexuell preferens-identitet

Frivat-
kin, roll,
identitet

nreferens

Sociala aspekter

-Innan vi fods och under de forsta levnadsaren har andra personer
makten Gver min sexualitet. Om jag &r pojke och min penis &r under 2
cm i langd sa "blir pojken en flicka”, som den trevliga ldkaren sa.
Samhallet ar med och bestammer déver oss. Vilket biologiskt kon vi
har bestams med kromosomer och hur andra klar oss, pojkar i blatt
och flickor i rosa.

Mansrollen och kvinnorollen har kopplingar till vissa yrken, som an-
ses som mer eller mindre manliga eller kvinnliga pa grund av traditio-
ner och hur det varit historiskt.

-Sjukgymnast var t ex i borjan av 1900- talet ett typiskt manligt yrke,
men de manliga sjukgymnasterna ifragasatte de manliga lakarna och
da "forbjods” manga man bli just sjukgymnaster. Istillet uppmanades
kvinnor att uthilda sig till sjukgymnaster eftersom de inte ansags ut-
mana lakaren.

Sexuell identitet/preferens, d v s vem jag k&nner mig som, eller hyser
intresse for, borde inte ha nagon betydelse.
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-Men det har det. Samhallet har, och uttrycker, vad som ar OK och
vad som inte ar det. T ex ar det tillatet i Sverige att adoptera barn oav-
sett preferens, men det finns inget land som tillater adoption till en-
samstaende man. Ensamstaende kvinnor far daremot adoptera barn,
eftersom de anses ha en "medfédd kompetens” att klara att ta hand om
dem.

Privata aspekter

-Barns sexualitet formas av olika konstellationer i omgivningen, mam-
ma-pappa, mamma-mamma, pappa-pappa eller en kombination av
detta, av kompis och vanner. Positiva och negativa erfarenheter foljer
med under livet som en del i min “ryggséack”.

Fantasier

Fantasier, drémmar och 6nskningar ar ocksa sexualitet.

-Man &r faktiskt sexuell om man aldrig praktiserat i verkligheten med
sig sjalv eller nadgon annan?

Praktik

Praktisk utévning, d v s kramar, pussar, smek, kyssar, hangel, petting,
oral, vaginal- och analsex &r naturligtvis sexualitet.

-Allt som individen finner njutningsfullt och sexuellt stimulerande &ar
sexualitet och det ar upp till individen att sjalv definiera vad som ar
njutningsfullt.

Vem/vad har inflytande éver din sexualitet?

a Biologiska faktorer, nedarvda monster, genetik, manlig-kvinnlig
upplevelse

a Psykologiska faktorer, anknytning till andra, igenkénning, att lara av
foraldrar, gruppdynamik

o Ekonomiska faktorer, olika 16n till man och kvinnor for samma ar-
bete

a Politiska faktorer, vad &r OK, vad &r inte OK

a Kulturella faktorer

a Etiska —moraliska faktorer

o Lagar och paragrafer, vilka far inga éktenskap, vem arver vem,
vem byter namn vid giftermal

a Religionen

o Var historia

Manlighet &r en del av sexualiteten precis som kvinnlighet ar det,
men hur definieras manlighet?
e Kromosomer — XY
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e Kroppsligt kon — penis

e Beharing - skagg

e Biologiskt — malbrott

e Biologi — reproduktion — testiklar och spermier.
e Socialt — pojknamn

Bocker som Stefan Balogh rekommenderade :

Gerd Brantenberg - Egalias Dottrar

Kenneth Purvis: mannens underliv,

Ylva Franzen: orgasmera mera

Erik Centerwall: sexualiteter, Rfsu

Stefan Arver: Lilla handboken om sex, www.ks.se - sok andrologi.

Bertil, 69 ar, har Klinefelters syndrom

Under uppvaxten hade du da nagra sarskilda problem som be-
rodde pa syndromet?

-Mitt kon var ju inte utvecklat pa samma satt som hos mina klasskam-
rater. Under fem-sex ar tid, nar jag var mellan fem och elva ar, tog
mina foraldrar mig till ett antal lakare som forsokte ta reda pa varfor
mina testiklar inte vandrade ned i pungen, men ingen forstod vad det
berodde pa.

Hur ar det att vara vuxen och ha Klinefelters syndrom?

-Jag fick diagnosen forst nar jag var 48 ar. Innan dess hade jag inte en
aning om att jag hade ett syndrom. Det drojde tills jag var 18-20 ar
innan sjukvarden blev intresserad att titta narmare pa mig, men sedan
hande inget mer forran jag gifte mig nar jag var 33 ar och vi inte fick
nagra barn. Sedan drojde det ytterligare 13 ar innan jag bestamde mig
for att ta reda pa hur det Iag till med mig och min halsa och gick upp
till urologen. Efter blodprov kom man fram till att jag “antagligen”
hade Klinefelters syndrom. D4, 1986, visste man inte mycket om syn-
dromet, déarav den osakra diagnosen. Och vi diskuterade allt annat an
testosteronterapi. Sedan ”gldmde” jag bort det igen. Forst efter ytterli-
gare tio ar sa gick jag till min huslakare. Det blev starten pa en ratt
lang process, dar det bl a ingick hormonundersokningar och senare
pabdrjades en testosteronbehandling 2001. Jag har provat bade plaster,
injektioner och gel och kommit fram till att Testogel 50 mg/dag fun-
gerar bast pa mig. Nu mar jag valdigt bra, ingen namnvard trétthet och
valdigt lite humorsvangningar. Benskorheten gor sig pamind da och
da, med bland annat svarigheter att ga i trappor.
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-Nér jag ser tillbaka pa mitt liv ar det manga bra idéer som det aldrig
blev nagonting med for att jag ofta var for trott och ofta hade kraftiga
humdrsvangningar. Efter en del strojobb, bl a pa kontor, fick jag moj-
lighet att borja kora lastbil. Och det gillade jag sa bra att jag, och min
far, s& smaningom startade en egen akerifirma och senare ocksa ett
bussbolag. Jag tycker inte att syndromet har hindrat mig pa nagot sétt i
mitt yrkesverksamma liv. Det har gatt valdigt bra. For ett antal ar se-
dan salde jag mina foretag och numera ar jag statsanstalld.

Ar langtan efter barn det som du upplevt som jobbigast av det
som orsakats av syndromet?

-1986 gjordes det en fertilitetsutredning, da hade vi varit gifta i 13 ar
utan att fa barn. Utredningen visade att det inte fanns en enda spermie.
Att inse att vi inte kunde fa barn var ju valdigt tufft, kanske det allra
jobbigaste med syndromet. Det var ocksa svart att ta emot lakarens
besked, "Du kan inte bli far till egna barn”. Att fa ett sadant besked
kan vara mycket forédande, sarskilt nar man ar ung och vill skaffa
barn. Det blev en chock fér mig ocksa, trots att jag da hade hunnit bli
48 ar och delvis var inforstddd med att det kunde vara pa det viset.
Nagon form av stdd och hjalp, t ex terapisamtal, blev det aldrig tal om.

Hur ser du pa framtiden?

-Jag mar valdigt bra och tycker om det liv jag har. Jag har gott om
riktiga vanner som star mig nara. Visserligen saknar jag min fru som
dog for drygt sex ar sedan, men den sorgen har jag kommit 6ver. Nu
skulle jag gérna vilja ha en ny livskamrat vid min sida, séger Bertil.

FOreningsinformation

Mats Svensson, ordférande i Svenska XXY & Klinefelterféreningen,
informerade om fdreningen.

-Tyvérr kan jag informera er om att foreningen just nu ar vilande i
vantan pa att ndgon person kan avdela tid for att arbeta med forening-
en. Jag har sjélv inte samma mojligheter numera att arbeta lika mycket
med foreningen som jag gjort tidigare. Kanske ska foreningen goras
om till ett natverk med egen hemsida. Hur vi ska gora far vi lov att
bestamma tillsammans, sa Mats Svensson.

Adressen till den nuvarande hemsidan nas enklast via sékmotorn
googles: klinefelterféreningen
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Information och radgivning om tand- och munhélsa

Tandldkare Marie-Louise Sellgren och tandhygienist Mia Zellmer,
Mun-H-Center, Géteborg, informerade om tand- och munhélsa.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gora, exempelvis att prata och att ata. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvard ar ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga 4r.
-Under Agrenskas familje- och vuxenvistelser delar vi med oss av de
kunskaper vi redan har om diagnosen.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis Kli-
nefelters syndrom.

| Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pa www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forsaljning. Sjukhustandvarden, som
finns i alla landsting, har mycket kunskaper om ovanliga funktions-
hinder.

Tanderna kan se annorlunda ut vid Klinefelters syndrom, jamfort
med ténder i allmanhet. De kan ha korta och spretiga rotter och en stor
tandkrona.

-Rotfyllningar kan vara svara att utfora sa det ar darfor extra viktigt att
inte fa nagra hal i tanderna.

Egenvarden ar alltid viktig, d v s tandborstning morgon och kvall,
alltid anvanda fluortandkram och att dessutom anvanda olika hjalp-
medel for att halla rent mellan tanderna t.ex. tandstickor, mellanrums-
borstar eller tandtrad. Extra fluortillagg kan vara aktuellt sasom fluor-
skoljning, fluortabletter eller fluortuggummi.
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-En mjuk tandborste med ett relativt litet borsthuvud ar bra for att
komma &t alla tandytor. El-tandborste kan ocksa vara bra att anvanda.

-Bloder tandkattet nar man borstar eller petar mellan tanderna kan det
vara tecken pa inflammation i tandkéttet som orsakas av att det ligger
kvar bakteriebelaggningar pa tanderna. For att laka inflammationen
behéver man vara annu noggrannare med sin munvard. Nar man kén-
ner med tungan pa tandytorna ska de kannas glatta nar de ar bra ren-
gjorda. Det &r aven viktigt att tdnka pa kosten, att inte &ta mer an 5

ggr/dag.

Regelbundna besok hos tandlékare/tandhygienist ar viktigt for att kon-
trollera att allt &r bra i munnen och for att avlagsna eventuell tandsten
samt att fa fluorbehandling.

Vuxnas erfarenheter av vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen p& Agrenska for vuxna med Klinefelters syndrom
deltog atta man i aldrarna 17-69 ar en gruppdiskussion om vardagsliv
och samhaéllsinsatser tillsammans med psykolog Gunilla Jaeger och
specialpedagog AnnCatrin Réjvik, bada Agrenska.

Vid varje vuxenvistelse gors en bandad tematisk fokusgruppintervju
med deltagarna. Denna intervju visade bl a f6ljande:

Skola, utbildning

o Alla deltagarna beskrev att de haft behov av, och i vissa fall fatt,
olika typer av stod och anpassningar under sin skoltid.

o Samtliga ansag att de behdver en lugn miljo, med sa fa stérnings-
moment, som mojligt, eftersom de har svarigheter med koncentration,
korttidsminne, uppmarksamhet, avledbarhet och impulskontroll.

”Jag har svart att koncentrera mig om det hander nagot i periferin som
ar intressantare... da sldpper jag det jag haller pA med och koncentre-
rar mig pa det andra i stallet.”

o Det ar ofta lattare att uppna en lugn miljo i en liten klass, men en
deltagare, som gatt i skola i USA sa: "I USA var det stora klasser,
men valdigt strikt, man fick inte prata, inte springa runt. S& man satt
still, fick uppmarksamhet och larde sig.”

o De flesta klagade Over trotthet, dalig ork och Iag uthallighet. Da har
man extra ont av om det ar stokigt runt omkring, for da blir man annu
trottare. For att motverka sin trotthet blir man hyperaktiv, som leder
till en annu stokigare situation. Det blir en ond cirkel.Darfor &r lagom
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langa arbetspass viktigt, liksom mgjlighet att varva stillasittande och
koncentrationskravande uppgifter med mera rorliga aktiviteter.

a Struktur, ordning och en sak i taget ar viktigt. Samtliga ville ha en-
skild information och enskilda instruktioner.

o Alla tyckte ocksa att de hade svart att komma ihag, nar de forsokte
lara sig nagot nytt. Darfor ar det viktigt att fa gott om tid, att fa repete-
ra och bearbeta. Da kan man tillagna sig kunskaper. Det galler darfor
att fa fokusera pa den viktigaste kunskapen, eftersom man inte kan
hinna allt!

o Flera tyckte ocksa att det hade extra svart att ta kritik i skolarbetet.
De tappade da snabbt sjalvfortroendet och forsokte inte igen.

o Teoretiska kunskaper, abstrakt tankande och matte var ocksa svart
for alla utom en, som tyckte att matte gatt bra. Darfor ar det viktigt att
fa varva praktik och teori for att forstd och lara sig, sa att teorin blir
praktiskt illustrerad och forankrad. Det ar ocksa viktigt att fa halla pa
med det praktiska momentet ensam i lugn och ro sa lange som man
behéver. De gymnasielinjer, som passade bra for nagra var verkstads-
teknisk, el, naturbruk.

o De flesta hade ocksa svart att lasa in kunskap. Det blev lattare att
komma ihag om de fick innehallet beréattat for sig pa ett intressant satt
och inte behdvde lasa in. Detta hade att géra med att manga hade svart
med l&sning, skrivning och stavning. Dator &r ett nddvandigt hjalpme-
del. Darfor passade ocksd muntliga prov och tentor bast. De som lést
pa komvux och hdgskola hade erfarenhet av professionella och flexib-
la larare och forelasare. Da blev ocksa studieresultaten battre och
sjalvfortroendet vaxte.

Arbetsliv

o Konsekvenserna av funktionsnedsattningen haller i sig i vuxen alder
och ar viktiga att beakta &ven i arbetslivet. Det &r t ex angeldget att
omgivningen forstar att man bara kan klara att gora en sak i taget och
anpassar sig efter det, att ingen forsoker ge en ny uppgift innan man
slutfort det man haller pa med, om det sa bara handlar om att koncent-
rera sig pa att ata fardigt lunchen!

a De flesta foredrog sjalvstandigt arbete och tyckte oftast att det var
svart med samarbete och lagarbete. Nagon tyckte det var svart att hav-
da sig i grupp, tyckte att andra tog 6ver och bestdamde. En annan tyck-
te anda att jobba i grupp kunde fungera om det var med réatt personer,
som kunde ge och ta. Da kunde man ha gladje av de andras idéer.

o Nagon tyckte det var svart att arbeta i grupp for att det blev stokigt
nar fler blev inblandade. Da blev det svart med koncentrationen. Natt-
skift tilltalade nagon, eftersom det ofta var extra lugnt nattetid. Nagon
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poangterade att han ville ha det pa sitt satt och var inte sa intresserad
av andra ménniskors satt att jobba och tanka.

o Flera ansag ocksa att de hade lag stresstalighet, latt kunde stressa
sonder sig. Nagon papekade att det ocksa kunde ha med en viss enkel-
sparighet att géra. Om man val blev intresserad av ett omrade, sa kun-
de man ga in sa starkt for det, sa att man korde slut pa sig.

a Tre av deltagarna har pension och en har halvtids aktivitetsersatt-
ning. Ovriga arbetade och en studerade. De flestas erfarenheter av
kontakt med Forsékringskassa och Arbetsformedling var tamligen
neutrala.

Boende, vardagsrutiner, somn och aterhamtning

o Ingen behdver nagra anpassningar i sitt boende, utan bor som folk
gor mest i lagenheter eller villor.

a Det &r ndédvéandigt med system och struktur i vardagslivet! Var sak
pa sin plats for att hitta hemma, att gora saker och ting pa samma satt
och i samma ordning varje dag ar viktigt. Annars kan det latt bli kaos.
o Ett bra sétt att halla ordning pa tillvaron och att fa saker gjorda, ar
att gora listor med tidsangivelser eller boka in i almanackan nar nagot
ska utforas. Det ar ocksa roligt att bocka av allteftersom nagot blir
klart. Da ser man att man utrattar en hel del.

Avigsidan med noggrann planering och struktur &r att det blir svart
med improvisationer. Det &r inte latt att lyckas skjuta upp en uppgift
till dagen efter, om nagot skulle komma emellan. Da kan det ta mana-
der eller ar innan det blir dags igen.

o Nagon ville dock ha lite variation i vardagslivet. Man kan bli uttra-
kad av allt for mycket rutiner.

o Samtliga beskriver att utan testosteronbehandling &r de konstant
trétta, gar som i tocken och dimma. De sover latt 14 timmar per dygn,
men &r anda utan ork och drivkraft. Man gar och lagger sig trétt och
vaknar lika trott.

o Nar man val far sin diagnos och mojlighet till testosteronbehandling
far man en helt annan ork, man blir piggare, mer levnadsglad och mer
social. Testosteron ger bade fysisk och mental utveckling. En deltaga-
re papekade att han hade tondrsmentalitet langt upp i vuxen alder in-
nan han fick behandling.

o Ndgon som inte tog behandling brukar bli pigg framat eftermidda-
gen. De flesta har nytta av en liten tupplur mitt pa dagen och nagon
gillar en ordentlig medelhavssiesta.

Socialt liv, familj och vanner
o Flera ar eller har varit gifta och nagra ar sambos.
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o Flera beskriver att de har svart att ta papekanden, kritik, tillrattavis-
ningar i relationen och i vardagslivet, men vet inte om det hanger ihop
med att de har Klinefelters syndrom eller om det ar ett allmént mansk-
ligt drag. Nagra tycker &nda att de Gverreagerar, ar 6verkansliga och
lattretade jamfort med andra.

a De flesta i den ndrmaste omgivningen ké&nner till syndromet. Flera
brukar berétta ganska tidigt i nya bekantskaper, speciellt med flick-
vanner. Det &r lite svart att diskutera med foraldrarna, som ibland tar
pa sig ansvaret for att man fatt syndromet.

o Nagon tog upp att han hade en neuropsykiatrisk problematik och
tyckte sjélv det liknade Aspergers syndrom lite och med de foljder for
socialt liv, som detta far. @ Nagon hade speciella intressen, nagon
beskrev speciell intuition och perception.

a Utan testosteronbehandlingen beskriver flera sig som sndlla och
medgorliga och da &ar det inte sa svart att umgas med dem. Men de
bekantskaper man attraherar da ar ju inte alltid riktiga vanner, utan
ibland sdana, som utnyttjar snéllheten.

Fritid och egen tid

o Flera tycker om att vara for sig sjalva och behéver fa egen tid. Nagra
hade hittat regelbunden mojlighet till egen tid nar familjen eller 6vriga
omgivningen var inbokade och upptagna med annat.

o Flera tycker dock det ar svart att se till att ta sig den tiden, de har
svart att saga ifran, hjalper till nar folk ber om nat och blir utnyttjade,
medan detta inte ar ett problem for andra.

a De flesta foredrog att trdna och idrotta for sig sjalva och inte i grupp,
i alla fall inte med andra mén, da det latt blev mycket hets och tavlan.
Déremot gick det lite battre i grupp med kvinnor.

Sjukvard

o Klinefelters syndrom innebér att man kan fa problem fran olika de-
lar av kroppen och att detta accentueras med aren. Helhetstankande &r
nodvandigt och ett vardprogram efterlystes. Klinefelters syndrom ar sa
litet i vardsverige, men gruppen &r egentligen inte sa liten. Det &r en
pa 500 till 700 mén, som har syndromet. Det betyder 6ver 6 000 man i
Sverige, men det ar sa fa som ar diagnosticerade.

a Kunskap, behandling och uppféljning varierar 6ver landet. Tydligen
ar man mest n6jd med verksamheten i Stockholm.

o Deltagarna hade varierande onskemal betraffande ldkarkontakten.
Nagra ansag att det rackte med att ta blodprov pa hemmaplan, som
skickades pa analys och sedan ha telefonkontakt med ldkaren, for att
slippa resa langa strackor. Andra vill traffa sin lakare regelbundet.
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o Nagra deltagare tyckte att alla lakare inte heller ar tillrackligt kunni-
ga om vilka svarigheter man har, vad ursprunget till dem &r och hur
testosteronbehandlingen egentligen paverkar. De flesta kanner till att
testosteronet ger fysisk mognad, battre ork och hojer sexualiteten.
Men inte alla. Nagon hade t ex blivit erbjuden Viagra, nar han egentli-
gen behdvde mer testosteron! Dessutom paverkar det den psykologis-
ka, mentala mognaden, vilket inte alla kanner till.

o Behandlingen atgardar en brist och gor att man kommer upp pa
normal niva. Det som kan vara svart ar att stalla in ratt dos. For hog
dos kan leda till aggressivt beteende, vilket ndgon hade erfarenhet av.
o Ovriga medicinska aspekter ar att flera har ledproblem med Gverror-
lighet och mycket vérk i ben, fotter, knan, rygg. Benskorhet forekom-
mer.

o Nagra har haft kontakt med sjukgymnast, men utan speciellt bra
resultat. En har gatt hos kiropraktor hela sitt vuxna liv.

o Ndgon hade god erfarenhet av yoga och rekommenderade det som
skonsam traning. Det var nagra i gruppen, som inte kande till, d v s
inte fatt information om, att rorelseproblem kunde ha med syndromet
att gora. Nagon beréattar att man far mer vatska i lederna av testoste-
ronbehandlingen. Sa trots att behandlingen innebér att man atgardar
brist pa ett kroppseget hormon, sa finns anda biverkningar.

o Flera efterlyste en samtalskontakt efter diagnostillfallet. Nagra hade
bara fatt sin diagnos och besked om sterilitet vid ett kort lakarbesok.
Det ar viktigt att fa diskutera manlighet och sexualitet med en kunnig
person och att bli erbjuden detta. Idag vet man ocksa att det finns en
mycket liten, men dock chans att kunna bli pappa.

o Nar det galler sjukvard var gruppen enig om att kunskapen bland de
professionella varierar, att helhetsperspektiv och samordning saknas.
Flera deltagare efterlyste ett vardprogram. Vilka medicinska behov
finns, vilka infallsvinklar behdver beaktas, vilka specialister behovs,
vilka undersokningar behover géras, hur skulle samarbetet mellan
specialisterna kunna se ut och sa vidare? Man borde samla experterna
och forsoka fa fram en handlingsplan!

o Nagon funderade ocksa over hur det ar internationellt. Det &r inte
sakert att man kan fa samma behandling utomlands som i Sverige.
Reglerna for vilka preparat som ar godkanda och tillatna varierar. Det
finns inte heller ndgon samlad information om detta. Att flytta utom-
lands ar alltsa inte enkelt.
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