Magte i Klinefelters forening
Region Midt -- 29.08.15

pa Redbrygga, Indergy Tilstede: 20 stykker

PROGRAM:

12:00 — 13:00 Presentasjon og bli kjent 13:00 — 14:00 Lunsj

14:00 — 15:00 Spassertur til Redbrygga via "Mglnmuran”, den tidligere tidevannsmellen i Straumen
15:00 —17:00 Generell diskusjon rundt bordet

17:00 - 18:00 Middag

HIEMMESIDE

Klinefelter.no
-- Tilpasset for mobil
-- enkel meny

-- bl.a. info. Om krav til muntlig teoriprove.

Egen innlogging for medlemmer

-- alle ma sende e--post for a fa brukernavn og passord

TESTOSTERON--NIVA

Vanskelig & fa ordentlige svar hos legen, og ofte for lite informasjon.

Endokrinologer snakker om «normalt» testosteron--niva, men det er viktig 4 ha et forhold til hvilket
niva man selv trenger og faler seg vel med!

(Forklaring pa bruk av forkortelse KS'er= Person med Klinefelter Syndrom)

Historie fra KS'er:



Testosteronverdi over 30 er ikke & anbefale, mellom 10--20 er bra! Lav--verdi er 6 og topp--verdi er
32. Dette er aldersbetinget. Det er naturlig at testosteronverdiene gar ned nar man blir eldre.

40--50 &r — normalt med 16.

Han prgvde halv dose Nebido i en 3 méaneds periode og verdiene gikk fra 16 ned til 5. Da han tok hel
dose var hgy--verdien 35 etter fire dager og det gikk over et halvt ar fer nivaet igjen var pa 5.

Prgvde Testoviron: Verdi 60, fire dager etter injeksjon og ned til 5, i lgpet av én méned. Altfor mye
opp og ned. Slutta med det. Na tar han Nebido av og til.

Annen med KS:

To maneder etter sprgyta med full dose Nebido (4 ml) hadde han blodprgve, 14 pa niva 10. Han
forteller at Testosteron ligger som et lager, og hvis du dragyer for lenge med ny sprayte kan nivaet bli
for lavt.

-- Man kan bli ekstremt sliten.

GELE
KSer:

Nebido best med kortere Intervall. Noen gar pa Nebido hver 5. uke. Viktig & skrive ned alle tallene, og
vite hvilket niva du fungerer best pa selv. Nar man kjenner seg nedstemt, kan man bruke gele pa
slutten av perioden.

-- Sper legen om tilskudd av gel!

TESTOSTERON--NIVAER

Flere mente det var naturlig for alle menn at man ikke skal ligge hayt i testo--niva hele tiden,

men flere faler pa det at de er pravekluter. Rystende med hvor lite kunnskap det er blant leger og
hvor skummelt det er & ta denne behandlingen nar de vet sa lite, og behandler forskjellig. Historier om
en KSér som fikk Nebido hver uke i 5 uker, og datt helt i staver av behandlingen.

DETTE MA VI GJZRE NOE MED!

Viktig hvis alle kan ta blodprave far sprayte og 10 dager etterpa. Det er viktig at vi tar malinger hos
legen og skrive ned!

-- Da far vi serigse resultater, som gjar at vi kan hjelpe hverandre med vare erfaringer.



PREPARATER

Primosteston — depot
-- Dette produktet ble skrytt av, men tatt ut!
-- Var det for dyrt? Hvilke virkestoffer var det i denne medisin som gjorde den bedre?

-- Er vi prgvekaniner?

Nebido — taes hver 3. mnd. (Billigere enn Primosteston) Noen har kortere intervaller -- individuelt
Testoviron — spesialanbefaling fra lege for a fa dette.

-- flere unge KS--gutter som var pa mgtet gar pa dette. Mellom 12--15 ér.

Spersmal: Skal alle ha testosteron?

- Vierulike : XXY og XXYY

Noen produserer testosteron selv! Mangel pa kunnskap hos leger frustrerer. Foreldre fgler de ma finne
ut av ting selv.

ERNARING
@nsker forskning pa inntak av sukker pa KS ere.

Fokusere pa ernaring. Er det slik at vi er sensitiv ovenfor matvarer? Diabetes? Problemer med indre
organer?

Kan vi lage liste over hva vi spiser og drikker, og muligens fa noe hjelp fra det offentlige?

Prata ogsa om alder pa KS--gutta. Lav levealder kan ha sammenheng med flere ting, ogsa det at de
eldste ikke hadde det hjelpeapparatet og forskningen som er i dag.

-- Finnes det fellesnevnere for KS--guttene?

HUNT (Helseundersgkelse Nord--Trgndelag) Sparsmal om & forske pa KS--guttene.




En foreldre som selv jobber i helsevesenet mente at genetikere er ikke s interessert i dette. Ngkkelen
er basert pa x--kromosomet. Hvis vi far endokrinologer koblet med genetikere kunne det veert
interessant. Men hun forteller at det skjer mye nytt.

Forslag om a sjekke med HUNT om de kan bistd med en undersgkelse om testosteronverdier blant
KS’ere, relatert til alder og normalverdier.

-- Kontakt dem for & hgre om de kan sjekke en liten gruppe.

KUNNSKAP OM KS

De miljgene som vi trenger for & fa forsket pa KS, vet for lite om det. Kunnskap er ngkkel.

KS’er har fitt forespersel fra sin fastlege, som ogsa underviser ved Medisinstudiet i Trondheim, om &
holde foredrag for studenter.

HOYDE

Det er mange gutter med KS som er veldig hay.

En mor forteller at sgnnen fikk malt beinet i handa for a sjekke hvor lang han kom til & bli. Legene
brukte Testoviron for 8 hemme vekst!

Fikk testoviron far han havna i natulig pubertetsalder. Hun tror det brukes til startmedisin pa yngre
KS--gutter. Han fikk Nebido etter pubertets--fasen, ca. 17 ar.

KS’er:

Gar pa Nebido hver 9.uke, far var det hver 12. uke. Starta med Testoviron nar han var 12 ar. Prgvde a
bytte til Nebido, men kroppen klarte ikke a takle preparatet. Fortsatte derfor med testoviron, og
deretter til Nebido da jeg ble noe eldre.

-~ Legen kjenner bare tallene pa pravene mine, ikke kroppen min!

VIKTIG a fortelle hvordan vi har det, legene vet det ikke!

SKANDINAVISK SAMARBEID?




Vet vi noe om nivaene til andre Skandinaviske land?
-- Starre gjennomslagskraft hvis vi gar sammen.

Ingen pa mgtet som visste om noen forening i nabolandene.

TRENING
KS'er fortalte om magemuskler som deler seg (magebrokk), og gjgr det vanskelig a trene nar de lett

«splittes opp». Dette er informasjon fra en annen med KS.

-- Dette sjekkes opp med endokrinologen ved Levanger sykehus om 3 maneder. En mor har ordnet
time til sgnnen med en fysioterapeut i oktober som skal sjekke om det er spesielle gvelser som kan
veere effektive. Alle far rapport om det.

LANDSM@TE

Krav til a fa satt opp en gruppe for a skrive ned rettigheter til helsevesenet. Kommunelegen skal ha
ansvar.

Kan vi sparre Simen pa Frambu??

BROSJYRE

Vi skal sette opp en liste til legene, hva de skal gjare, slik at alle far samme mulighet for behandling.

-- Styret har laget et utkast.

Dette sendes ut til alle medlemmer for korrektur.



