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TRANSITION
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ULLRICH TURNER-
PATIENTINNEN
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Erwachsenwerden ist nicht einfach!

Erwachsenwerden ist ...

Loslosung, Selbstandigkeit, Unabhéngigkeit und das Gefiihl
»Ich kann alles, mir kann keiner”

was aber,
wenn medizinische Probleme diesen Prozess zu stéren drohen?
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,Lisa“
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Munter, lustig ... nur etwas
kleiner als die anderen ...
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Korperhohe

Fehlen eines Geschlechtschromosoms
in der Halfte der untersuchten Blutzellen

46 XX / 45 XO
Ullrich-Turner-Syndrom (Mosaik)

Damit ist ,,Lisa“ Patientin!
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gestorte Eierstockfunktion
Osteoporoserisiko

Herz- und GefaRerkrankungsrisiko
Stoffwechselrisiko

Risiko fiir Magen-Darm-Erkrankungen

Risiko fiir Schilddriisen-Erkrankungen

Neuropsychologische Risiken
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ULLRICH TURNER SYNDROM
KINDER- UND JUGENDMEDIZIN

¢ Wachstum: Verbesserung der EndgroRe
*  Wachstumshormon seit 1991 zugelassen
* Beginnim Kleinkindalter
* Pubertit: Induktion / normales sexuelles Erleben
* Substitution mit Ostrogenen/Gestagenen

* Schilddriise:

e Aufrechterhalten einer gesunden Stoffwechsellage

* Knochen:

* Erreichen einer normalen Knochendichte

Psychosoziale Aspekte

o Teilleistungsschwachen?
Aufmerksamkeitsdefizite?

e Auswirkungen von
KérpergroRe und evtl.
Teilleistungsschwachen
auf Ausbildungs- und
Berufswahl

* Hinweise auf reaktive
Depression?
Angststorung?

Weiterbetreuung (Hausarzt,

Endokrinologeie Gynakologie,

Kardiologie, Gastroentero-
logie, Orthopadie,)

e Wer Ubernimmt die
Koordination der Betreuung?
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Transition

Ostrogene

e Langzeitsubstitution

e Fehlende Eierstock-
funktion /
Fruchtbarkeit
Knochenmasse/
Osteoporose

Lebensstil /

Gesundheitsverhalten

e Erndhrung und Bewegung

e Vermeiden schadigender
Einflisse (Rauchen,
Alkohol etc.)

e regelmaRige
Blutdruckkontrollen

Herz-Kreislaufrisiko

o Gefallerkrankungen

o Fettstoffwechselstorungen

e Bluthochdruck

e kardiologische Kontrollen

e Herz-Kreislaufrisiko bei
Schwangerschaft

ThenL:Z|s1 der Aﬂltat

Risiken einer
Schwangerschaft
Fertilitatsmed.
Moglichkeiten
Vorstellung in einem
spezialisierten
Zentrum
Kostenlbernahme?
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Ullrich Turner Syndrom
Transition

Kind Padiatrie

~ Gynakologie
/, Internistische
~* .~ Endokrinologie
| .-~ _-Kardiologie

Erwachsene ,/.2" .- __~Gastroenterologie
¢+ -.--7__.--Orthopadie
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Hausarzt
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ULLRICH TURNER SYNDROM UND TRANSITION
DIE REALITAT

* 2006 — nur 68% der erwachsen werdenden Ullrich
Turner Patientinnen erhalten eine koordinierte
Transition und im Verlauf eine addaquate
Betreuung.

e 2020: Keine Verbesserung!
* Transitionsmodelle sind erarbeitet worden

e siesind zeitaufwandig und derzeit
unwirtschaftlich

Bondy et al. Ann Int Med 145:866 (2006)
Patel et al. Endocrine Practice 27 (2021)
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ULLRICH TURNER SYNDROM
TRANSITION

Madchen und Frauen mit UTS
brauchen einen gelungenen
Ubergang in die
Erwachsenenmedizin

denn

ULLRICH TURNER SYNDROM
LEBENSLANGE BEGLEITUNG

Madchen und Frauen mit UTS miissen regelmaRig tiberwacht
werden

Eine frihzeitige Intervention und Prophylaxe kann das
* Morbiditats- und

* Mortalitats-Risiko

reduzieren und die Lebensqualitdt erhéhen.

Unterstiitzen Sie ein System, in dem sich UTS-Mé&dchen und
Frauen, aber auch alle anderen von einer chronischen
Erkrankung betroffenen Jugendlichen und jungen
Erwachsenen ihre Potentiale voll entfalten kdnnen!
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