Sopivassa
suhteessa
aksaajayyta

Kromosomipoikkeavien oma yhdistys

Aksyt ry

Syksylla 2001 perustettiin oma
yhdistys sukukromosomipoik-
keavien poikien perheiden
verkostoksi silloisen MBD-liiton
(nyt ADHD-liitto) jasenyhdistyk-
seksi, nimekseen pieni yhdistys
sai XXY ja XYY-Tuki ry. Vuonna
2002 liittyivat XXX-tyttdjen per-
heet mukaan toimintaan ja sil-
loin tuli yhdistyksen nimen muu-
tos ajankohtaiseksi, pitkallisen
mietinnan jalkeen paatettiin ni-
meksi Aksyt ry, joka sisaltaa
aksaajayyta sopivassasuh-
teessa.
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HE
ksyt ry eroaa liiton muista jasen-

yhdistyksista paitsi kromoso-
istonsa, myds valtakun-
nallisuuden vuoksi, yhdistyksen jasenet
asuvat ympari Suomen. Aksyt ry:ssa on
talla hetkelld n. 55 jasenperhettd. Jase-
nistdn hajasijoittumisen vuoksi yhdistys
ei pysty perustamaan paikallisyhdis-
tyksid esim. Pohjois-Suomeen. Aksyt ry
on kaynnistanytkin yhteistydprojektin
ADHD-liiton muiden paikallisyhdis-
tysten kanssa, myds ADHD-liiton Poh-
jois-Suomen aluesihteeri Raija VVdisanen
on luvannut antaa taustatukea Pohjois-
Suomessa.

Mita Aksyt ry tekee ?

Yhdistyksen tarkoitus on saattaa suku-
kromosomipoikkeavuuden omaavia hen-
kiloita laheisineen jonkinasteiseen ver-
kostoitumiseen, jolloin jésenet voivat
tarjota toisilleen vertaistukea erilaisissa
arjen asioissa, byrokratian maailmassa,
kouluasioissa, lomakkeiden tayttamisis-
s4, erilaisten tukimuotojen ja terapioiden
hakemisessa ja saamisessa. Tarkedd on
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my®s laheisten jaksaminen. Yhdistyksen
Jérjestamill& perhepaivilla on saatu posi-
tiivista palautetta siitd, kuinka helppo on
puhua sellaiselle, joka puhuu “samaa
kieltd”. T&ta vertaistukea onkin pidetty
ensiarvoisen tarkeéna.

Mitd tarkoittavat kirjainyhdistelmét
XXY, XYY tai XXX?

Ihmiselld@ on normaalisti 23 kromo-
somiparia. Poika merkitaan kromosomi-
kielella 46XY ja tyttd 46X X . Tapauksissa,
joissa kromosomeja on 47XXY, 47XYY tai
47XXX, on henkil6lld yksi yliméaréinen
sukukromosomi.

Sukukromosomihairidita esiintyy arviolta
yhdell& neljadsataa vastasyntynytta koh-
ti. Ne ovat padosin muotoa 47X XY (poika
on saanut joko aidilta tai isalta ylimaarai-
sen X -kromosomin), 47XY'Y (poika on
saanut yliméérdisen Y-kromosomin isal-
tdan) tai 47XXX (tyttdé saa jommal-
takummalta vanhemmaltaan yliméaraisen
X:n). Kyseessé on synnynndinen, taysin
sattumanvarainen ilmid, jossa siittioon



tai munasoluun tulee jo niiden muodos-
tuessa “liikaa” kromosomeja.

Sukukromosomipoikkeavuus selviidd y-
leensd, kun aletaan selvitelld kehityk-
sellisid pulmia tai jo raskausaikana, kun
tehdddn sikittutkimus. Yliméédrdinen
sukukromosomi ei kuitenkaan niy ulos-
péin ja tiedetéisin, etti useita miehid ja
naisia on elidnyt eldménsi tietdiméttiin
yliméérdisestd kromosomistaan. Suku-
kromosomipoikkeavuus ei mydskéin ole
perinndllisti, esimerkiksi XYY -miehen tai
XXX -naisen jélkeldinen kantaa normaalia
kromosomistoa.

Ylimaarainen sukukromosomi aiheuttaa
Jjoitakin ongelmia

Ylimédériinen sukukromosomi aiheuttaa
kuitenkin osalle kantajistaan joitakin on-
gelmia. Nimi pulmat ovat hieman erilaisia
riippuen siitd, onko tuo ylimédrdinen
kromosomi X vai Y.

XXY-poikia syntyy arviolta yksi 600
vastasyntynyttd kohti, mutta suurinta
osaa ei ole koskaan diagnosoitu ja ylei-
sesti ottaen XXY -miesten terveys on
hyvi ja eldminkaari normaali. XXY -pojat
kasvavat yleensi keskimédriistd pidem-
miksi ja he ovat hedelmittomid. Usein
heilld on jonkinasteisia vaikeuksia lukemi-
sessa ja kirjoittamisessa, vaikka dlykkyys
on normaali ja kyky ymmértii asioita voi
olla yli keskitason. Joillakin on viivéstynyt
puheenkehitys, ja kielellisid vaikeuksia
sanallisessa ilmaisussa ja kuullun ymmiir-
timisessd. Nikohavaintojen kautta saa-
dun tiedon ymmértdminen onnistuu hy-

Ylimaarainen
sukukromosomi
ei nay ulospain

vin tai keskimé@drédistd paremmin. Murros-
idssi testosteronin eritys heikkenee, jol-
loin lihaksisto voi jaddid heikommaksi ja
karvoitus niukemmaksi. Testosteroni-
hoito onkin niille pojille aloitettavissa,
jos puberteettikehitys on hidasta tai
vajaata.

XYY-pojilla (esiintyvyys 1:700-1000) ei
pidsiddntoisesti ole havaittu poikkeavia
piirteitd, epdmuodostumia tai sairauksia.
Jos henkisessi tai neurologisessa kehi-
tyksessd esiintyy poikkeavuutta, muis-
tuttaa se selkeiisti ADHD-oireyhtymia.
Viimeaikaisissa tutkimuksissa on havain-
noitu, ettd XYY altistaisi esim. autismia
muistuttaville tiloilla, dysfaattisille hiri-
dille sekii oppimisen ja kiiyttdytymisen
pulmille.

XXX-tytoilld (esiintyvyys 1:1000) mur-
rosikikehitys ja sukukypsyyden saavut-
taminen tapahtuvat normaalisti. Suku-
puoli-identiteettiin tai sukupuolikdyttiy-
tymiseen yliméérdinen X ei vaikuta, ei
myoskéidn tutkimusten mukaan hedelmail-
lisyyteen. Kehitysvammaisuutta ylimii-
ridinen X ei aiheuta, jos XXX -tyt61li tode-
taan kehitysvamma, 16ytyy taustalta
todenndkdinen muu syy.

Aksyille yhteisi4 piirteita

Imeviisidssd voidaan havaita puheen
kehityksen viividstymid, hienoista
kompelyyttd sekdi mahdollista kdvelyn
viivistymid. Koulun alkaessa saattaa
olla oppimisvaikeutta, useilla koulu

kuitenkin sujuu vaikeuksitta. Pituuskas-
vultaan XXY, XYY ja XXX ovat

23

keskiméérin hieman kookkaampia kuin
verrokit. Kayttiytymisen pulmia Aksyilld
voidaan havaita enemmiin kuin verro-
keilla. Liikunta saattaa olla ikiitovereita
kémpelompéi ja koordinoinnissa mahdol-
lisia lievid puutteita. Kielellinen kehitys
on useilla vaillinaista, apukeinoina voi-
daankin kéyttdd esim. puheterapiaa seki
erityisopetusta.

Miten liittya Aksyt ry:hyn?

Kaikki perheet, joiden jollakin jasenelld
on ylimiérdinen suskukromosomi ovat
tervetulleita yhdistykseen. ADHD-liiton
sivuilla (www.adhd-liitto.fi) on liit-
tymislomake, jonka kautta voi liittyi
yhdistykseemme tai ottamalla yhteytta
Jjdsenvastaava Vappu Carlssoniin,
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