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Diese Infobroschire entstand aufbauend auf der Maturarbeit von Luca Ordufia
an der Kantonsschule Wiedikon in Zirich (Betreuerin: Frau Jana Brodbeck; Experte:
Dr.Udo Meinhardt). Sie wurde ermoglicht durch die Unterstltzung der Selbst-
hilfegruppe Turner-Syndrom Schweiz, Novo Nordisk Pharma AG Schweiz und das
Padiatrisch-Endokrinologische Zentrum Zirich (www.pezz.ch).



«Eigentlich bin ich der Meinung, dass man das Turner-Syndrom (TS) umbenennen
sollte. Der Begriff <Syndrom> macht vielen Leuten Angst und aus dieser Angst
werden oft falsche Schlisse gezogen. Der Begriff <Syndrom> wird sofort mit einer
minderintelligenten Person in Verbindung gebracht, was fatale Folgen haben
kann. Es war mir schon immer ein Anliegen, Leute Gber das Turner-Syndrom auf-
zukldren, denn noch immer kennt kaum jemand den Begriff <Turner-Syndrom>,

geschweige denn etwas Uber die Auswirkungen selbst. Mddchen und Frauen mit
dem TS sind nicht minderwertig.»

Zitat einer Betroffenen
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1 Das Geleitwort von Urs Eiholzer

Das Turner-Syndrom ist nicht selten. Je-
des zweitausendste Madchen zeigt die
entsprechende Chromosomenbesonder-
heit. Das Spektrum der Symptome ist al-
lerdings sehr breit; die einen Madchen
sind sehr hubsch, die anderen sind es
weniger; die einen sind sehr gescheit,
die anderen sind es weniger; die einen
sind schlank, die anderen sind es weni-
ger... wie andere Madchen und Frauen
auch. Als Gruppe sind sie aber beruflich
erfolgreicher als andere Frauen, wie
neue Studien zeigen konnten. Dies er-
staunt — es entspricht nicht friheren
Berichten. Was ist denn geschehen?

Fraher - sagen wir vor etwa 40 Jahren -
wurde die Diagnose Turner-Syndrom nur
bei besonders deutlich Betroffenen ge-
stellt — das sind vielleicht etwa 5 Prozent
des aussersten Spektrums. Die Auspra-
gung des Syndroms ist ja sehr unter-
schiedlich. Weil man den Medizinstu-
denten das «typische» Turner-Syndrom
beibringen wollte, kamen nur «typische»
Bilder solcher Madchen und Frauen in
die Lehrbtcher und dann auch in die
Laienpresse. «Typisch» in diesem Sinne
waren aber nur die erwahnten 5 Pro-
zent — und dies fuhrte zu einem véllig
falschen Bild des Turner-Syndroms. Nun —
es gibt nichts Schwierigeres, als alte Vor-
stellungen aus modernen Képfen zu ver-
treiben, vor allem wenn die neue Sicht-
weise komplexer ist. Die Madchen und
Frauen mit Turner-Syndrom sehen eben
so «normal» aus und sind auch so «nor-
mal», dass kein Arzt sich eine Diagnose-
stellung auf den ersten Blick zutrauen
darf. Die meisten wirden so 95 Prozent



der Betroffenen verpassen—und das darf
nicht sein. In der Schweiz gibt es nur
wenige Arzte, die genligend Erfahrung
haben, ein Turner-Syndrom spontan zu
erkennen. Deshalb ist es so wichtig, dass
alle Arzte wissen, dass jedes aufféllig
kleine Madchen, welches punkto Grosse
nicht in den familiaren Rahmen passt,
gezielt mit einer Chromosomenanalyse
untersucht werden muss.

Und damit zurtick zum Anfangsgedan-
ken. Die frihe Diagnosestellung fuhrt
zu einer frthen Behandlung und damit
zu einer weitgehenden Normalisierung
von Groésse und Pubertatsentwicklung
und fuhrt zum Beispiel auch dazu, dass
diese Madchen und ihre Eltern unbe-
wusst und ganz automatisch auf eine
gute Ausbildung setzen, weil sie ja frih-
zeitig wissen, dass es recht unwahr-
scheinlich sein wird, dass sie eigene
Kinder haben werden. Dies bewirkt dann,
dass Frauen mit TS im Durchschnitt eine

bessere Ausbildung aufweisen als gleich-
altrige Frauen ohne Turner-Syndrom.
Dies ist ein schones Beispiel dafir, wie
man aus einem Nachteil manchmal zu-
mindest in Teilaspekten einen Vorteil
machen kann, wenn man sich frihzeitig
darauf einstellen kann.



