—— e _— . .
i ™ p il - &

. e PP el

ey me

@ resw-

information, fakta,

rklarande, forstdels

-gptei e ®.
bos ot d ==
s fem W
o ivg W -

-
Alahes e o

B

ha-upplevelse, lat

utvecklande, i

Lattlast om
Klinefelters syndrom

For vuxna

AGRENSKA

Agrenska 2013, www.agrenska.se



Lattlast om Klinefelters syndrom

-.‘-.'.'ﬂﬂ N Oi't?‘;,
i
®

wse®  AGRENSKA

Latt och ratt om Klinefelters syndrom ingar i ett projekt for att
ta fram lattlast, anpassad och korrekt information om

fem ovanliga syndrom.

Projektet finansieras av Arvsfonden.

© Skrifterna ar bearbetningar av Agrenskas Nyhetsbrev

fran familje- och vuxenvistelser.

Det finns lattlasta versioner om:
Williams syndrom

Noonans syndrom

Klinefelters syndrom
Neurofibromatos

2211 deletionssyndrom
Projektet finansieras av Arvsfonden.

Text och bearbetning: Pia Vingros, Gunilla Jaeger och AnnCatrin Réjvik, Agrenska
i samarbete med Funka Nu och personer med Klinefelters syndrom.

Medicinsk faktagranskning: Stefan Arver, Karolinska Universitetssjukhuset
Layout och illustrationer: Danaxel Lindberg, Box Information




Klinefelters syndrom
Vad ar Klinefelters syndrom?.........cccccoiiiiiiiiiiniies sid 4

Hur forstar man att

en pojke har Klinefelters syndrom?............c.oooviiviiiiiinnnnnn. sid 6
Hur stalls diagnoSen?...........ooeiiiiiiiiiiiii e sid 7

Hur vanligt ar Klinefelters syndrom?
Symtom hos vuxna
med Klinefelters syndrom

Varfor heter det Klinefelters syndrom?...........ccccociin. sid 8
Vad beror Klinefelters syndrom pa?............ccccccceeeeeenennnn, sid 9
Kan man med Klinefelter bli pappor?........ccccoeeeevveeeeenees sid 11

Kan barn arva Klinefelter syndrom?
Ar det vanligt att fa fler barn

med Klinefelters syndrom?

Vuxna med Klinefelters syndrom
behdver ha kontakt med sjukvarden

BlodtryCKet.......oveeiee e sid 12
Hjarta och karl

Benskorhet

Diabetes. .. oo sid 13

Fysisk traning

Tandvard ar viktigt.........ccoeeiiii s sid 14
Stéd och hjalp fran samhallet
Intervju....... sid 15

Mer information
om Klinefelters syndrom.............ccoooviiiiiiiiiecieeceeen, sid 19
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Klinefelters syndrom
Alla manniskor ar bade olika och lika.

Alla har nagot som fungerar battre
och nagot som fungerar samre.

| den har informationen

kallas det som fungerar samre

for symtom.

Flera symtom tillsammans
kallas syndrom,
till exempel Klinefelters syndrom.

— Det ar bra att ha ett namn pa symptomen.
Da kan sjukvarden ge ratt behandling.
Man kan fa stdéd och hjalp fran samhallet.

Det sager Stefan Arver.
Han ar lakare
och kan mycket om Klinefelters syndrom.

Vad ar Klinefelters syndrom?
Klinefelters syndrom

drabbar bara pojkar och man.

Det ar medfott.

Personer med Klinefelter

kan ha manga olika symtom.
Men ingen har alla symtom
och symtomen ar olika svara.
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Har ar nagra symtom
pa Klinefelter
hos barn och tonaringar.

Pojkarna blir langre
an andra pojkar i samma alder.

Ungefar halften av alla pojkar med Klinefelter
lar sig tala senare an andra.

Nagra kan till exempel behdva
® |angre tid for att

lara sig nya saker
® |ara sig lasa och skriva

Manga har problem med att
® koncentrera sig

® halla pa lange med nagot
® sitta still

Lite mer an halften
av alla som har Klinefelter
far ocksa diagnosen adhd.

En del har svart att forsta
hur andra tanker och kanner.
Darfoér kan de ha svart att
samarbeta med andra.

Manga lar sig att ga, springa eller hoppa
senare an andra barn.
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Personer med Klinefelter har ofta
liten ork eller lust.

Darfor kan det vara svart

att satta igang med

att gora saker.

Hur forstar man att

en pojke har Klinefelters syndrom?
Barn med Klinefelter

har olika mycket symtom.

Det finns inga sarskilda
tecken pa kroppen
att ett barn har Klinefelters syndrom.

Om en pojke i skolan har svart
® med spraket
® att lara sig
® att koncentrera sig
® att vara uppmarksam
kan psykolog och lakare
undersdka honom.

Pojken far da kanske diagnosen
Klinefelters syndrom.

Klinefelters syndrom upptacks
nastan alltid i tonaren
eller i vuxen alder.

Manga far aldrig veta

att de har Klinefelters syndrom.
Det beror pa att de har sa lite symtom.

© Agrenska 2013, www.agrenska.se 6



Hur stalls diagnosen?

Om lakare misstanker

att en pojke har Klinefelter

kan de ta ett blodprov

och undersoka pojkens hormoner.

Ibland behdvs ocksa

andra undersokningar

for att diagnosen ska bli saker.
Man kan gora en undersokning
av kromosomerna.

Det sakraste tecknet vid Klinefelter
hos tonaringar och vuxna

ar att testiklarna ar sma

som en plommonkarna.

Normala testiklar ar

som ett helt plommon.

Hur vanligt ar Klinefelters syndrom?
Man tror att det fods

hogst 90 pojkar

med syndromet varje ar i Sverige.

Symtom hos vuxna

med Klinefelters syndrom
Man med Klinefelter

har mindre testiklar an andra.

98 av 100 har inga spermier alls
i sadesvatskan.

Darfor har de svart att

bli biologiska pappor.
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Man med Klinefelter

har ofta mindre har pa kroppen
och mindre skaggvaxt.
Musklerna kan vara svaga.

Manga kanner sig trotta
och sover mycket.

Man med Klinefelter

kan ocksa fa andra sjukdomar och besvar.
Till exempel

diabetes

problem med hjarta och karl

hogt blodtryck

benskorhet

dalig sémn

vark i leder

Varfor heter det Klinefelters syndrom?
Harry Klinefelter var en amerikansk lakare.
Redan ar 1942

upptackte han syndromet

hos 8 av sina patienter.

Patienterna hade

® sma testiklar

® |ite har pa kroppen och lite skagg
® svagt utvecklade muskler

® forstorade brost

® inga spermier

© Agrenska 2013, www.agrenska.se 8



Vad beror Klinefelters syndrom pa?
Manniskans kropp bestar av

flera miljarder celler.

Cellerna har olika uppgifter.

En del celler bildar

till exempel hjartat

och ser till att det fungerar bra.
Andra celler bildar till exempel
njurar, hud eller hjarna.

Varje cell ar sa liten att den

bara syns i mikroskop.

| varje cell finns anda ett helt program.
Det ar var arvsmassa.

Arvsmassan styr vad cellen ska bli
och vad den ska gora.

| varje cell i manniskans kropp
finns 23 par kromosomer.
Ett av de paren ar kdns-kromosomerna.

Kons-kromosomerna kallas X- och Y-kromosomer.

Man har en X- och en Y-kromosom
i varje cell.

Kvinnor har tva X-kromosomer

I varje cell.

Ibland kan det bli fel i programmet.
Da kan man fa en sjukdom

eller ett syndrom.

Till exempel Klinefelters syndrom.

© Agrenska 2013, www.agrenska.se
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Personer med Klinefelter fods
med en extra X-kromosom.
Ibland med flera extra
X-kromosomer.

Da paverkas testiklarnas utveckling.
Vid Klinefelters syndrom

slutar testiklarna vaxa i puberteten.
De blir mindre istallet for

att fortsatta vaxa.

| testiklarna bildas testosteron.
Det ar ett manligt hormon.
Hormonerna styr

det som ska handa i kroppen.

Det manliga hormonet testosteron
har flera viktiga uppagifter i kroppen.
Man med Klinefelter

har ofta for lite testosteron.

Med for lite testosteron kan man
® bli trott och nedstamd

® fa mindre lust och ork

® fa mindre muskler

Man med Klinefelter

kan behova fa mer testosteron.
Darfor kan doktorn ge
testosteron som medicin.

Testosteron kan ges i spruta

eller som gel.

Behandlingen behovs ofta

fran puberteten och resten av livet.

© Agrenska 2013, www.agrenska.se
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Kan man med Klinefelter bli pappor?
| testiklarna bildas ocksa spermier.

Man med Klinefelter

har farre spermier an andra man.

En del man har inga spermier alls.

Man med Klinefelter
kan fa hjalp i sjukvarden
med att férsdka bli pappor.

Kan barn arva Klinefelter syndrom?
Det verkar inte som
att barn kan arva Klinefelter.

Ar det vanligt att fa fler barn
med Klinefelters syndrom?

Om man har ett barn med Klinefelter
finns ingen Okad risk

att fa fler barn med syndromet.

Vuxna med Klinefelters syndrom
behoéver ha kontakt med sjukvarden
Vuxna med Klinefelter bor

undersoka

blodtrycket

hjarta- och karl

blodfetter

bentatheten

testosteron

diabetes

Det ar bra att i forvag
ha tankt ut

vilka frdgor man vill

att lakaren ska svara pa.

© Agrenska 2013, www.agrenska.se
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Blodtrycket

Manga med Klinefelters syndrom far
hogt blodtryck nar de blir aldre.

Det beror pa att blodkarlens vaggar
blir stelare.

Hogt blodtryck ar jobbigt
for hjartat.

Darfor ska man kontrollera blodtrycket
regelbundet.

Om blodtrycket ar hogt

behover man medicin.

Medicinen gor blodtrycket normailt.

Hjarta och karl

Klinefelters syndrom

kan ge hoga blodfetter.

Da fastnar fett i blodkarlen.
Blodkarlen kan bli sa tranga
sa att blodet inte kommer fram.

Benskorhet
Skelettet i kroppen
kan bli svagt.

Da ar det latt

att bryta benen.

Traning gor skelettet
starkare.
Ibland behovs mediciner.

© Agrenska 2013, www.agrenska.se 1 2



Diabetes

Det finns risk for diabetes.
Vid diabetes ar det

for mycket socker i blodet.

Da kan man fa andra sjukdomar.

Darfor maste man veta
hur man ska leva
for att slippa fler sjukdomar.

Fysisk traning

Motion och traning

starker musklerna, hjartat

och lederna.

Motion ar ocksa bra mot stress
och om man har svart att sova.
Det ar nyttigt att réra pa sig
minst en halvtimma om dagen.

Battre kondition far man
genom promenader

eller nar man tar trapporna
istallet for hissen,

till exempel.

Traning starker musklerna.
En sjukgymnast kan hjalpa till
och gora ett traningsprogram.

Valj den traning som du tycker ar rolig.

Da blir traningen av.

© Agrenska 2013, www.agrenska.se

13



Lattlast om Klinefelters syndrom

Tandvard ar viktigt

Det ar viktigt att borsta sina tander
bade morgon och kvall.

Man ska alltid anvanda

tandkram med fluor.

Ga till tandlakaren ofta.
Tandlakaren kan ge goda rad
om hur man ska skota sina tander

Stod och hjalp fran samhaillet
Personer med sjukdomar och syndrom
kan ibland behdva hjalp fran samhallet.

Man kan behdéva hjalp att fa
arbete eller annan sysselsattning.

Om man bor i egen lagenhet
kan man ocksa behoéva hjalp.
Kanske behdver man hjalp
att handla och stada.

Det finns lagar som kan ge ratt till
viss hjalp och stéd for personer
som har ett syndrom eller sjukdom.

Man kan till exempel fa visst stod
enligt SoL, Socialtjanstlagen.

Det som avgor om

man har ratt till stod

ar hur stora svarigheter och behov
man har.
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I Halso- och sjukvardslagen, HSL,
star det om manniskors ratt till

® sjukvard

® habilitering

® hjalpmedel

® sjukresor

Hjalpmedel och sjukresor
kan man sdka pa habiliteringen.

Dar kan man ocksa fa hjalp
om man har andra problem.
Till exempel med koncentration.

Intervju

Stefan ar 47 ar.

Han berattar hur det ar

att leva med Klinefelters syndrom.

— Skolan fungerade ganska bra.
Kanske hade jag "tur”.

Min mamma ville

att jag skulle ga i privatskola.
Dar var det mindre klasser.

Alla fick hjalp.

Men ibland forstod jag inte
vad lararna sa.

Svenska och matte var svart.
Det var lattare med engelska.

© Agrenska 2013, www.agrenska.se 1 5
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Idrott var besvarligt.
Jag forstod vad jag skulle gora
men jag fick inte ihop det i kroppen.

Jag flyttade till USA

nar jag var 15 ar.

Dar blev det battre.

Jag hade ju latt for engelska.
| USA forklarade

lararna tills jag forstod.

Jag tankte inte pa

att jag var annorlunda.

Men jag sov mer an andra
varje dygn.

Brosten vaxte ocksa lite.

Men musklerna blev inte storre
fast jag tranade.

Jag fick svart forst som vuxen.

Da arbetade jag pa en restaurang.
Dar var det bade varmt och kallt.
Da "gick mina testiklar

upp i ljumskarna®.

Jag gick till en doktor.

Han sa att jag hade Klinefelters
syndrom.

Och att jag inte skulle kunna

bli biologisk pappa.

Efter besdket hos doktorn
far jag testosteron i sprutor.
Det har forandrat mitt liv.
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Med for lite testosteron

far man ingen energi.

Man tar inte kontakt med andra
och loser inte problem.

Da blir sjalvfortroendet lagt.

Med lagom mycket testosteron
mar jag battre i kroppen.

Det var som en

pusselbit jag saknat.

Nu forstar jag
vad jag laser.
Jag kan vara uppmarksam.

Mest forandrades sexlusten.
Det sa bara bom.

Testosteron ar bara bra.
Jag har inga biverkningar.
Bara lite finnar.

Nagra ar efter diagnosen
traffade jag min sambo.
Hon gillar mig som jag ar.

Efter tre ar ville jag och min sambo
forsOka skaffa barn.

Jag visste att jag inte

hade nagra spermier.

Darfor gick vi till doktorn

for att fa hjalp.
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niformation, fakts
Lattlast om Klinefelters syndrom §rilarands, {Grazhnl '
ha-upplavelae LA

Vi fick anvanda en donator.
En annan mans spermier
fick befrukta min sambos agg.

Det kandes konstigt forst.
Men en kurator jamforde med
fron.

Fron koper man i en butik.
Sedan gar man hem

och planterar dem.

Man skoter och vattnar dem.

Nar de vaxer
kanns det som om
man sjalv skapat dem.

Likadant ar det med
spermier som donerats,
tycker jag.

Med konstgjord befruktning
fick jag och min sambo

en son

och senare

en dotter.

Jag ar utbildad
arbetsterapeut

och lotsar andra hitta
ratt i livet och

i arbetet.
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Mer information
om Klinefelter syndrom

Du hittar aven

"Lattlast om Klinefelter syndrom fér vuxna”
pa Agrenskas hemsida,

www.agrenska.se

Agrenskas nyhetsbrev/idokumentation
fran Vuxenvistelse
www.agrenska.se

Agrenskas nyhetsbrev/dokumentation
fran Familjevistelse
www.agrenska.se

Mun - H - Center databas
om ovanliga diagnoser
mun-h-center.se/sv/IMun-H-Center/MHC-Basen/Diagnoser/

XXY&Klinefelterforeningen

INatverket Klinefelter
www.klinefelter.se
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