Misja AXYS

Aby pomaoc osobom posiadajgcym
jeden lub wiecej chromosomow X lub Y
oraz ich rodzinom wypetni¢ swoje zycie
petiejszym i bardziej produktywnym
zyciem.

AXYS stuzy osobom i rodzinom,
ktore sg dotkniete Chromosomem
Sex Aneploidy, w tym

47, XXY (Syndrom Klinefeltera)
47,XYYY (Syndrom Jacobsa)
47 XXX (Trisomia X)

48 XXYY i 48 XXXY

49 XXXXY

48 XXXX 149, XXXXX

Przekazanie darowizny na
rzecz Projektu XXYY

Projekt XXYY dziata jako projekt
organizacji AXYS, 501(c)(3). Polegamy na
darowiznach, aby sfinansowac¢ nasze
wazne wsparcie, rzecznictwo i dziatania
edukacyjne. Prosimy o rozwazenie
mozliwosci odliczenia od podatku
darowizny online na rzecz XXYY Project,
odwiedzajac strone internetowg AXYS i
klikajgc na XXYY Project w rozwijanej
ramce.

www.genetic.org/donate/
© 2020 AXYS

O projekcie XXYY

Projekt XXYY zostat zorganizowany
przez cztonkdw XXYY Parent Network,
nieformalnego stowarzyszenia rodzicéw,
zatozonego w 1998 roku. Obecnie dziata

on pod parasolem AXYS, stowarzyszenia

dla odmian chromosomoéw X i Y.

Projekt XXYY oferuje informacje i
wsparcie dla osob i cztonkdéw rodzin
dotknietych chorobg na catym Swiecie.
Wydarzenia XXYY odbywajg sie na
catym swiecie. Projekt bierze udziat w
odbywajgcych sie co dwa lata
konferencjach rodzinnych AXYS. Projekt
XXYY przyczynit sie rowniez do rozwoju
Konsorcjum Kliniki i Badan nad
Chromosomami AXYS oraz do promocji
projektow badawczych nad syndromem
XXYY.
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Skontaktuj sie z
Projektem XXYY
PO Box 253

Church Hill, MD 21623
1-267-338-4262

XXyyprojectsupport@genetic.org
facebook.com/xxyyproject

PROJECT


http://www.genetic.org/donate/
http://www.genetic.org/donate/
mailto:xxyyprojectsupport@genetic.org
https://www.facebook.com/xxyyproject

Co to jest syndrom XXYY?

Typowe samce rodzg sie tylko z jednym Xi
jednym Chromosom Y. Samce z XXYY majg po
dwa z kazdego, w sumie 48 chromosoméw.
XXYY jest czasem zapisywane jako 48,XXYY.
To jest jednym z chromosomoéw X i Y

odmiany, rowniez znane

jako chromosom ptciowy
aneuploidalnos$g¢, réznica

w typowej liczbie.

W przyblizeniu jeden w
17,000-18,000 chtopcow jest
urodzony z XXYYY. XXYYY
Jest neurodevelopmentalnym
Nietad.

XXYY byt kiedys rozwazany
aby by¢ odmiang

Zespot Klinefeltera,

47 XXY. Chociaz te dwa
udziat zaburzen genetycznych
niektére objawy, badania
Ustalit, ze XXYY ma swoje wtasne, odrebne
cechy. Objawy sg czesto liczniejsze i
powazniejsze, a takze mogg wymagac
specjalnego leczenia i postepowania.

Jak rozpoznaje sie XXYY?

Diagnoza dla XXYYY odbywa sie poprzez
badania genetyczne zwane kariotypem lub
mikromacierzg. Test obejmuje probke krwi do
analizy chromosoméw. W niektérych
przypadkach, samiec moze

maija kilka normalnych komoérek XY, jak rowniez
kilka komorek XXYY. Nazywa sie to
mozaikowatoscia..

Jakie sg objawy?

XXYY jest czesto mylony z innymi syndromami.
Do najczestszych objawdw i cech zauwazalnych
przez rodzicéw i pracownikow stuzby zdrowia
naleza:

o Opdznienie rozwojowe uposledzenie mowy

o  Wysoka sylwetka, biorgc pod uwage
wybuchy zachowan w historii rodziny i
wahania nastrojéw

o Niepetnosprawno$¢ w uczeniu sie; mozliwe
niskie iq

e Adhd

e  Spektrum zaburzen autystycznych

o Alergie, astma, inne schorzenia uktadu

oddechowego
o Wstrzgsy
e Konfiskaty

e Opbznione lub niepetne dojrzewanie
o Nieskalane jgdra

o Niedobor testosteronu

o Rozwoj piersi (ginekomastia)

o Nieptodnosc

o Niska tonacja mie$ni

o Pfaskie stopy

o Zakrzywiony maty palec (klinodactyly)
e |stotne problemy stomatologiczne

e Problemy sercowe

Nie wszyscy mezczyzni z XXYYY doswiadczajg
wszystkich tych objawéw

Czy jest na to lekarstwo?

Nie ma lekarstwa na XXYY. Jednak nowe

badania nad syndromem XXYY pomagajg w
opracowaniu leczenia, ktére moze poprawic
zycie dotknietych nim chtopcow i mezczyzn.

Jakie sg mozliwe sposoby leczenia?

Mowa, terapia zajeciowa i fizykoterapia mogg by¢ bardzo
pomocne w zmniejszaniu opoznien rozwojowych. Wielu
chtopcow korzysta w szkole z edukacji specjalnej i
zorganizowanych programéw behawioralnych. Leki na
ADHD, leki i zaburzenia nastroju mogg by¢ pomocne.
Terapia hormonalna moze by¢ zainicjowana dla chtopcow,
ktérzy nie mogg samodzielnie wykona¢ odpowiedniego
testosteronu.

Powszechne mity

Wiele rodzin cierpi z powodu strasznych mitow o XXYY. W
przeciwienstwie do tego, co jest stwierdzone w niektérych
starych tekstach medycznych:

e Nie wszyscy mezczyzni z XXYY maja
niepetnosprawnos¢ intelektualng. Ostatnie badania
wykazujg, ze tylko 26% z nich ma |1Q ponizej 70.

e Mezczyzni z XXYY nie sg bardziej sktonni do zachowan
przestepczych niz jakiekolwiek inne osoby.

e Podczas gdy niektdrzy mezczyzni z XXYY wymagaja
nadzorowanego umieszczenia w domu opieki w wieku
dorostym, wielu z nich moze zy¢ niezaleznie,
korzystajagc ze wsparcia spotecznosci.

e Osoby z XXYY sg zazwyczaj urodzonymi mezczyznami
i tylko rzadko majg dwuznaczne genitalia.




