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De XSTR spesielle guttene

Av Kirsten Mostad

Pedersen, mor til 19 ar
gammel gutt med XXY
og ledende helsespster
i kommunedel Sentrum,

Fredrikstad kommune

®

aryotype XXY finnes hos nzrmere 2 promille (1) av alle

skapen om lidelsen er liten og fi blir diagnostisert.

enostisere?

tt. Mai 1996 fikk denne gutten sin diagnose ved en ulfeldigher. Han
X(XXY). [ sykehusjournalen ved kontroll av retentio testis (7 dr gam-
is». Logoped hjelp ved 3—4 drsalderen. Ved testing pd PPT kontor tid-
pé skolen, ble det funnet normalt intelligensniv; beskjed til oss forel-
toppen» | Ikke noe av dette farte fram ol en diagnose.

irt liv vart inntil denne diagnosen ble stiller? Hadde det gjort noen for-
pelaget noen dr i forveien? Jeg vil si litt om hva som kjennetegner disse

re motorisk utvikling enn andre gutter. De sitter, gir og snakker ofte
vordinasjonsevnen cr nedsatt, Frustrasjonsgrensen er lav og reaksjo-
_ det som utlgser dem. Emaosjonell labilitet kan vare vanskelig 4 takle,
aksjonene. Dette er gutter som tar livet mer med ro enn andre gutier.
nos omverdenen. De sover mye, spesielt dersom de gir ubehandlet inn i
thar de ofte problemer med  finne kamerater og selvtilliten en dirlig.

Simknllmhhﬂpmhltmﬁudn&: guitene, Sprikforstielsen kan vaere dirlig, samtidig som de kan ha
nadmthﬂﬂsmmmogwncﬁl i uttrykke seg verbale. (2)

Konsentrasjonsevnen er nedsate, og de avledes lett. Intelligensen er normal. Lese/skrivevansker kan
forckomme. Skoleprestasjonen stir ikke i forhold til intelligensniviet.

Dette er gutter som lete blir mobbeoffer. De er smorsommes i terge, da voldsomme reaksjoner lett
utlyses. Samuidig er detre snille gutter. De er ivrige etter 4 gjore alle il lags. De er omsorgsfulle og
behjelpelige og kommer godt overens med voksne bide hjemme og pd skolen.

For meg som helsesgster giennom mange ir, var diagnosen XXY eller Klinefelter sydrom, et ukjent
territorium. Det skulle vise seg at derte ikke gjalde bare meg, men resten av helse-Norge si langt jeg
har kunner inne.



DE XSTRA SPESIELLE

Vihar ikke funnetspesialister hverken medisinsk eller peda-
gogisk, eller psykologer som har kjennskap ul vire pro-
blemstillinger. et finnes ingen norsk forening. Smigrup-
pesenteret ved Rikshospitalet, Frambu og andre spesialist -
senter har ingen spesialkompetanse for denne gruppen. Alle
henvendelser ender med at ballen kastes nilbake ol oss for-
eldre. Vimi gjerne starte en forening og bli kontaktpersoner
for andre. Dette er en oppgave vi vurderer § ta, men vi har
behov for faghig ekspertise | ryggen.

Har det noen hensikt & diagnostisere?

Med vdr drelange erfaring er mitt umiddelbare svar ja.
Deette er gutter som skal ha tidhg hjelp, allerede i barneha-
gen. De bar ha tdlig hjelp for utvikling av spriklige og sosi-
ale ferdigheter. Pi skolen trenger de ckstra ressurser for best
mulig innlzring. Smi grupper og tett oppfelging er anbefalt
(3). Diet er ogsi behov for tilrentelegging ved cksamener og
praver.

Det har liten hensike & melde «pjokken» pi fotballager. Lag-
idrett er vanskelig 4 mestre. For d bedre den grovmeotoriske
koordinasjonsevien, kan svemming og riding vare gode
alternativer. Vir gutt hadde god nytte av eurytmitreningen
pd Steinerskolen, hvor han begynte 1 6. klasse.
Testostronbehandling er anbefale fra 11-12 drs alderen.
Hormonbehandling tilbys de guttene/mennene som diag-
aostiseres. De har meget lave testosteronnivd. Med mer hor-
moner blir de mer konsentrerte, fir mer krefter og blir mer
vikne.

Som en voksen XXY mann utrykker det; veien fra tanke il
handling blir kortere.

Tidlig diagnostisering vil kunne medvirke ul at meserings-
evaen bedres bide i forhold ul skoleprestasjoner og sosial
omgang.

Hvordan skal vi s oppdage dem? (4)

Mudige symptomer hos gutter med XXY:

* Smi genitalia (harde, faste testis)

» Snakker sent, dirlig sprikforstielse (oftest vanskelig
for 4 uttrykke seg)

e Laxrevansker

»  Generell passiv oppforsel med nlfeldige aggressive og
impulsive uthrudd,

¢  Hypotoni

* Handtremor

*  (kende lengdevekst etter o drsalderen (spesielt lang
benlengde)

» [¥irig Ain/grovmotonikk

Mulige symptomer hos eldre gasterfimenn med XXY:

* Trerthet

* Hindtremor

* Smi genkalia

GUTTENE

= Infertilirer

* Mammacutvikling

*  [Depresjoner

*  (steoporose

«  Medsatt muskelstyrke

# Liten eller manglende ansikts- og kroppsbehiring
* Umoden opptreden

* Feminin fettfordeling (hofter, mage)

Mulige fesldiagnoser:

* ADID

* Emosjonelle forstyrrelser/affekforstyrrelser

s Afasi

s Asperger syndrom

*  Autisme

* Mistanker om omsorgssvikt/mishandling
Passive/aggressive

* Lazrevansker

* MBD

*  Kommunikasjonshandikap/rearder sprikurvikling,

Fra egne og andres erfaringer ser der ut til at ledd er lett
overstrekkbare og ledd/muskelplager kan vare et symptom,.

Hyppigheten er en pr. 6700 levende fodee guer (2). Dt
vil si at i Fredrikstad kommune fodes det en Xstra spesiell
gutt hvert annet &r. Jeg kjenner bare tol

Vi métee lete 1 15 ar fgr vi fikk svar. Mye hadde vert anner-
ledes om vi hadde visst, og var guw hadde veer spart for
mange vanskeligheter. Som en annen mor skrev 6l oss; vi
har hatt et slitsomt liv bide vi og barna vire.

Jeg er ulgjengelig for alle som har sparsmidl. Vi forspker i
{31 gang en forening i lopet av dret.

Kirsten Mostad Pedersen, Hovslagervn, 33, 1615 Fredrik-
stad

Mailadresse: kmost@aonline.no
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