turner-syndrom-
vereinigung

deutschland ew.

=
O
o
)
Z
>~
wn

Z
L
-
L
=
oc
L
O
<
Z

ULLRICH-
TURNER-




INHALT

13
14
16
18
20
21
22
23
24
25
26

27

Editorial Susanne Tref3

Information Vorstandsbericht

Information Turner-Syndrom

Information Workshop Weiblichkeit

Jahrgang 1961 Mein Harry-Potter-Leben

Jahrgang 1966 1,50 m X0

Jahrgang 1968 Meine Geschichte

Jahrgang 1975 Und am Ende hat es sich doch gelohnt!
Jahrgang 1976 Einblicke in vergangene Jahrzehnte
Jahrgang 1985 Mein persénlicher Schmetterlingsweg
Jahrgang 1986 Mein Leben mit UTS

Jahrgang 1990 Meine Behandlungsgeschichte
Jahrgang 1995 Keiner ahnte: Ich bin X Mal anders
Titelthema Die Kleinen Frauen und ich

Nachruf Heidelinde Abel

Verein & Ansprechpartner

Impressum

Termine & Veranstaltungen



LIEBE LESERINNEN,
LIEBE LESER

Willkommen zur Ausgabe 2/2024
der UTS-Nachrichten.

Die Ausgabe steht im Zeichen

des Themas: Die Diagnose und
Behandlung des UTS im Wandel der
Zeit. Ich mdchte in dieser Ausgabe
gegenuber stellen wie unterschied-
lich die Diagnosestellung und die
Behandlung des Syndroms zu den
verschiedenen Zeitraumen war.
Dies zeigt in welcher Geschwindig-
keit die Medizin diesbeziglich
Fortschritte gemacht hat. Es ist
hochst interessant wie unter-
schiedlich auch die Abldufe der
Diagnosestellung und die Behand-
lung abgelaufen sind. Die Beitrage
sind chronologisch von dlter nach
neuer sortiert.

Ich wiinsche Euch

viel Spaf3 beim Lesen.

Eure Susi

Susanne Tref3
Redaktion

EDITORIAL



DER VORSTND INFORMIERT

LIEBE MITGLIEDER,
LIEBE LESERINNEN,
LIEBE LESER

wie der chinesische Philosoph Laozi einst
sagte ,,Die Natur eilt nicht und dennoch
wird alles erreicht".

Auch wenn es in den letzten Monaten etwas
ruhiger zuging, war der Vorstand in dieser
Zeit nicht untatiqg.

Wir schauen auf ein erfolgreiches Jahres-
treffen zurlck, welches vom 7. bis 9. Juni
2024 in Bonn stattfand. Hierfir méchten
wir uns ganz besonders bei dem Orga-Team
far die tolle Organisation bedanken. Zudem
freuen wir uns sehr, dass das Orga-Team
durch Christine Bokel und Annette Ladjabi
weitere Unterstiitzung bekommen hat.
Danach fand unsere ndchste Vorstandssit-
1. Juli 2024 per Zoom statt.

sich jeweils in Frankfurt und
Regionalgruppe fur Eltern.
eresse durft ihr euch

itte Vorsitzende Kerstin
Gruppen freuen sich.

Leider mussten wir uns nach langer, schwe-
rer Krankheit am 19. Juli 2024 von unserer
langjdhrigen Regionalgruppenleiterin der
Stuttgarter Regionalgruppe Heidelinde Abel
verabschieden. Die Nachricht von ihrem Tod
hat uns sehr traurig gestimmt. Wir werden
sie immer in sehr guter Erinnerung behalten.
Wir wiinschen allen Angehdrigen, der Regio-
nalgruppe Stuttgart und allen Mittrauernden
viel Kraft.

Am 16.08.24 fand unsere nachste Vorstands-
sitzung per Zoom statt.

Durch die Regionalgruppe Berlin wird unser
diesjéhriges Frauenwochenende ausgerich-
tet. Dies findet vom 03.10 bis 06.10.24 im
,Haus und Gast im Bildungszentrum Elstal"
statt. Wir freuen uns sehr darauf und
winschen ,,dem Hihnerhaufen" von Gabi
Scheuring ein gutes Gelingen.

Gerne méchten wir uns fur die gute Zusam-
menarbeit bei der Geschaftsstelle, bei den
Regionalgruppenleitern und ihren Unterstit-
zern, beim Orga-Team, bei den Beratungste-
lefonen, sowie bei unserem Webmaster
bedanken.

Wir wiinsche euch allen auf diesem Weg
weiterhin alles Gute und vor allem Gesund-
heit, der Vorstand
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.Ich heif3e Nadine, bin 31 Jahre alt.
Und ich habe das Turner Syndrom.

Auch mit nur einem X-Chromosom,
ist mein Leben schon bunt.”

turner-syndrom-

- - .
bei der Aufklarung _ vereinigung
sje sich unter: |3

unterstitzen Sie uns

d informieren
o e armer-syndrom.e deutschland e.v.

SPENDENKONTO: Sparkasse Gummersbach DEO3 3845 0000 0018 3598 93 oder liber paypal.me/turnervereinigung



INFORMATION

WIR KLAREN AUF
WIR BERATEN
WIR TAUSCHEN
UNS AUS

Wir wollen Vorurteile abbauen, Informations-
Iticken schliefen und das 6ffentliche Interesse
wecken. Das Ullrich-Turner-Syndrom darf nicht
langer ein Abtreibungsgrund sein! Wir fin-
den, dass wir als Betroffene sehr gut mit dem
Ullrich-Turner-Syndrom leben kdnnen.

Wir bieten ehrenamtlich eine telefonische
Beratung an. Eine Mutter und eine betroffene
Frau stehen fiir Fragen gerne zur Verfligung.
Sie geben gerne Ihre Erfahrungen weiter und
begleiten Sie bei der Diagnoseverarbeitung und
anderen Fragen.

Jahrlich finden Treffen statt, in denen wir
uns untereinander austauschen, beraten
und interessante Vortrage gehalten werden.

Teilnehmerinnen der Jahrestreffen, die sich das
Treffen nicht leisten konnten, unterstiitzen wir
mit einem finanziellen Zuschuss. Bundesweit
gibt es Regionalgruppen, die auch von Frauen
besucht werden kdnnen, die keinen Mitgliedsbei-
trag bezahlen kénnen.

Die Turner-Syndrom-Vereini-
gung Deutschland e.V hat es
sich zur Aufgabe gemacht,
betroffenen Madchen, Frauen
und Schwangeren, die von der
Diagnose erfahren haben, zu
helfen. Durch Erfahrungsaus-
tausch und Aufklarung machen
wir Schwangeren Mut, das Kind
mit Ullrich-Turner-Syndrom
auszutragen. Wir geben dem
Krankheitsbild ein Gesicht.

Wir sind eine gemeinnutzige, ehrenamtlich tatige
Selbsthilfeorganisation. Wir finanzieren uns aus-
schlieflich Giber Spenden und Mitgliedsbeitrage.

Das Informations- und Beratungstelefon und die
Organisation der Jahrestreffen werden ehrenamt-
lich geleitet. Die Referenten und Referentinnen
der Jahrestreffen erhalten ein Honorar. Die
Tagungshduser mussen bezahlt werden. Projekte,
wie beispielsweise das Weibertreffen, wollen
finanziert sein.

Das alles ist nur mit Hilfe Ihrer Mitgliedsbeitrage
und Spenden mdglich. Daher freuen wir uns, wenn
Sie unsere Arbeit durch Spenden und Mitglieds-
beitrage unterstitzen. Unsere Kontaktadressen
finden Sie auf Seite 26. Der Vorstand und

die RegionalleiterInnen beantworten gerne

Ihre Fragen zur Mitgliedschaft.



WORKSHOP
WEIBLICHKEIT

Hallo, liebe Leserinnen und Leser,

ich bin die Karen und von der Miinchner Regio-
nalgruppe. Seit zwei Jahren gibt es bei uns drei
thematische Angebote im Jahr.

Dieses Mal mdchte ich Euch von unserem inte-
ressanten Workshop erzahlen, der viel bei mir
angestof3en hat. In der Gruppe kam das Bedrf-
nis auf, sich mit dem Thema ,Weiblichkeit"” ndher
zu beschaftigen. Die liebe Daniela, die wir schon
kannten, war sofort bereit, fiir uns einen Work-
shop zu planen und durchzufihren.

Letzten Samstag war es dann so weit und wir
hatten auch Besuch aus Ulm und Augsburg. Jede
Teilnehmerin zog sich an dem Tag Kleidung an, in
der sie sich weiblich fihlt und wohl fihlt. Daniela
hatte uns weibliche Kleidung in die Mitte gelegt:
einen schénen Rock und eine Bluse. Als Ein-
stieg haben wir uns dariber ausgetauscht, was
Weiblichkeit fir uns ist und bedeutet. Es wurden
Eigenschaften, wie mitterlich, empathisch und
einfiihlsam genannt. Es ging auch Gber den Wan-
del, dem auch das Verstandnis von Weiblichkeit
unterliegt und die traditionelle Aufgabenvertei-
lung zwischen Mannern und Frauen.

Der Umgang zwischen Mannern und Frauen
miteinander, auch in der Partnerschaft, wur-
de auch angesprochen. Das Gesprach kam
auch auf das Thema , Kinder" und ob das auch
zur Weiblichkeit gehort. Von dieser Sicht aus
entwickelte sich eine lebhafter und emotio-
naler Austausch Uber das Thema ,Kinder".

INFORMATION

Wir diskutierten dartiber, welche Méglichkeiten
wir mit dem UTS haben und wie es uns damit
geht. Da beobachtete ich, dass viele Teilneh-
merinnen grofen Redebedarf hatten. Zu dem
Thema ,Weiblichkeit" bekamen wir von Daniela
ein Blatt, auf dem wir sammelten, was fir uns
personlich Weiblichkeit bedeutet. Das Motto
hierzu hief3, , X - Mal Weiblich, weil ich...".

Nach einer kurzen Pause gab es die Mdglichkeit,
nach diesem Motto kreativ zu gestalten, z.B. eine
Collage. Beeindruckt haben mich Schablonen
von Frauenk&pfen, die Daniela uns zur Verfi-
gung stellte. Als Abschluss sind wir zur Ruhme-
shalle hinter der Bavaria gegangen und Daniela
hat dort ein Fotoshooting mit uns veranstaltet.
Alle waren so begeistert, dass wir im nach-

sten Jahr eine Fortsetzung planen.

Erfahrungsbericht
von Karen

Liebe Griipe
Karen



TITELTHEMA

MEIN HARRY-POTTER-

LEBEN

Wodurch war das Leben von Harry Potter jahre-
lang gepragt? Alles, was er bei den Dursleys
erlebte, war unwichtig in Hogwarts. Alles, was er
in seiner Schule erlebte, interessierte die Durs-
leys nicht.

Mir ging es dhnlich: Alles, was ich im Kranken-
haus erlebte, hatte mit meinem Alltag nicht das
Geringste zu tun: wir redeten in der Familie nicht
einmal darlber, geschweige denn, zumindest in
meiner Gegenwart nicht, mit anderen Verwand-
ten oder Freunden meiner Eltern. Es war absolut
irrelevant, was da geschah: die Untersuchungen,
ob ich tapfer oder wehleidig gewesen war - das
war gleichgdiltig. Alles, was in meinem Alltag
geschah, hatte mit meinen Aufenthalten im
Krankenhaus nichts zu tun, so schien es jeden-
falls.

Ich glaube, dass meine Mutter in ihrem Kopf eine
strikte Trennung vornahm: Alle Untersuchungen,
die in der Cnopfschen Kinderklinik, ob ambulant
oder stationar, stattfanden, hatten etwas mit
dem UTS zu tun. Alle anderen therapeutischen
MaBnahmen, ob bei Arzten oder anderen
Therapeut*innen, hatten eine andere Ursache.

Ich komme aus einer Familie von Menschen, die
alle nicht besonders grof3 sind. Mein Vater war
172 cm, meine Mutter 156 cm (und ist damit gera-
de noch am Rand der Normalitat), meine Schwe-
ster wurde immerhin 164 cm grof3. Der jiingste
Bruder meines Vaters, Wolfgang, war Jahrgang
1921 (und damit 10 Jahre jinger als mein Vater),
kleinwlichsig und jahrelang der kleinste Schiler
seiner Schule. Jahrzehntelang wurde mir von
meinen Eltern vorgehalten, dass ich nicht so
locker-flockig mit meinem Kleinwuchs umgehen
konnte wie Wolfgang, das Nachspringerle.

Als ich sieben Jahre alt war, wuchs mir meine
damals vierjahrige Schwester iber den Kopf.
Meine Eltern versuchten herauszufinden, woran
das lag. Wir wohnten damals in Nirnberg. Die
nachstgelegene Klinik an die sich meine Eltern
mit dieser Fragestellung wenden konnten, war
die Kinderpoliklinik in Minchen, die erst in den
90er Jahren mit dem Hauner’schen Kinderspital
fusionierte.

Jeweils mit 8 und 9 Jahren war ich wahrschein-
lich etwa eine Woche dort. Ich erinnere mich an
endlose, weiffe Gange, die nach Schmierseife
rochen, an lange Tage voller Langeweile, an
denen mich nicht einmal das Lesen retten konn-
te und hetscheln auf dem Gang. Ich musste den
ganzen Tag meinen Schlafanzug tragen. Das war
sehr befremdlich: Ich war gesund und doch im
Krankenhaus. In meinem Alltag galt ich erst
dann als krank, wenn ich Fieber hatte. Nur wenn
ich Fieber hatte, durfte ich die Schule versau-
men. Gegen Kopfschmerzen gab es Aspirin und
bei Ubelkeit reipt man sich zusammen.

Ganz am Anfang gab es diese eine Untersuchung,
die mir klar machte, dass ich kein Mensch mehr
war. Sie war nicht schmerzhaft, aber furchtbar
demitigend. Mit einer Art Zange wurde die

Dicke meines Bauchfetts gemessen. Ich kam mir
vor wie ein Mastferkel und zuckte erst einmal
zurlick, wollte mich wehren. Aber nattrlich wur-
de die Untersuchung gemacht.

Auferdem hing ich gefiihlt tagelang am Tropf.

Es wurde regelmapig Blut entnommen. Bei einer
ldngeren Untersuchung, bei der mir schon am
Abend zuvor eine Infusion gelegt wurde, wurde
ich15 mal angestochen. Ich lief} es ohne gropes
Geschrei geschehen. Zum Schluss wollten sie
mich in die Bauchvene piksen. Da wehrte ich
mich. Glicklicherweise haben sie dann noch eine
andere Stelle gefunden.



Gegen das Gefiihl, manchmal in eine Starre zu
verfallen, bekam ich alle 6 Stunden ein Medika-
ment in Kapselform, auch in der Nacht. Ich
nehme an, ich hatte Epilepsie in Form von kurzen
Absencen. Das hat sich spdter wieder gegeben
und ich musste keine Medikamente mehr neh-
men.

Trotz aller Quélerei wurde damals noch keine
Diagnose gestellt. Das Ganze ging weder an mir
noch an meinen Eltern spurlos voriiber. Meine
Mutter, die wieder angefangen hatte, als Lehre-
rin zu arbeiten, hatte regelmdpig starke Kopf-
schmerzen. Auch ich hatte in der 3. Klasse min-
destens einmal im Monat Kopfschmerzen und
plétzlich Bldhungen, obwohl ich damals einen
Rossmagen hatte und so gut wie alles vertrug.

Meine Mutter glaubte, nach eigener Aussage,
nicht an Gott, aber an Aspirin. Sie behandelte
sich und mich mit Kopfschmerztabletten: Aspirin,
Dolviran, Pyramidon - ich kenne sie alle! Niemals
ist sie wegen der Kopfschmerzen mit mir beim
Arzt gewesen. Der Kinderarzt meinte, ich solle
nicht so schnell essen. Beim schnellen Essen
wirde ich Luft verschlucken. Wenn ich langsam
essen wirde, dann hatte ich keine Blahungen
mehr. Wer sagt's denn: Ich war pumperlgsund!

Im Alter von 11 und 13 Jahren (1972 und 1974) war
ich jeweils ein paar Tage zur Untersuchung in der
Cnopfschen Kinderklinik in Nirnberg. Mein
behandelnder Arzt und gleichzeitig der Chefarzt
der Padiatrie war Priv.-Doz. H. U. Tietze. Er war
ein netter Mensch, sehr freundlich und humor-
voll, ein Gentleman der alten Schule. Er hat mich
altersgerecht angesprochen: zuerst duzte er
mich und nannte mich Bettina, dann Bettina und
Sie und zum Schluss, als ich ihn auf dem ersten

Kongress, an dem ich flr die Vereinigung teil-
nahm, traf, sogar Frau von Hanffstengel!
Auperdem war er Weltklasse beim Blutabneh-
men.

Leider hatte er von Psychologie keine Ahnung,
denn er glaubte, wie er mir Jahrzehnte spater
erzahlte: ,Wenn ich Ihren Eltern so wenig wie
mdglich sage, dann werden Sie sie wie ein nor-
males Kind behandeln.”

Ich bin keine Anhangerin der Gestalttherapie,
aberich glaube an die ,,Theorie von der
geschlossenen Gestalt”. Das bedeutet u. a.,
dass Menschen, die man mit wenigen, unzu-
langlichen Informationen abspeist, anfangen,
die Licken zu fullen. Und womit fullen sie die
Licken? Mit dem, was sie zu wissen glauben.
Das kann richtig oder auch falsch sein. Diskri-
minierung verhindert diese Art der Informati-
onspolitik nicht!

Wahrscheinlich stellte Dr. Tietze die Diagnose
UTS schon bei meinem ersten Aufenthalt in
good old Cnopfie. Meinen Eltern gab er die
Information ,,minimale chromosomale Aberra-
tion". Ich erfuhr nichts davon. Mir wurde
erzahlt: ,Bettina, wir haben immer noch nicht
herausgefunden, weshalb du so klein bist und
deine Periode so unregelmapig ist.”

Mit diesem Satz wurden mir der zweite Auf-
enthalt in der Cnopfschen Kinderklinik und
auch die jahrlichen Kontrolluntersuchungen
erklart.

Im Alter von 12 Jahren erfuhr ich, dass ich kei-
ne leiblichen Kinder bekommen kénnte. Es ist
Dr. Tietze wirklich schwer gefallen, mir das zu
sagen. Als ich 13 Jahre alt war, wurde an mir
eine Bauchspiegelung vorgenommen. Mir wur-
de vor dem , kleinen Eingriff” erzahlt: ,,Dieser
Eingriff muss sein, denn es kdnnte sein, dass
du doch Kinder bekommen kannst.”

TITELTHEMA
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Seltsamerweise habe ich das niemals geglaubt,
denn natlirlich war es eine Llige. Meine Mutter
erzahlte mir, eher nebenbei, etwa 30 Jahre spa-
ter:,,Wenn damals herausgekommen ware, dass
ein erhéhtes Risiko auf Eierstockkrebs besteht,
dann hatten wir dir die Eierstécke entfernen las-
sen.” Ja, so einfach kann's sein! Schon nach ein
paar Wochen erfuhrich, dass ich leider doch kei-
ne Kinder bekommen kann, welche Uberra-
schung! Diese Geschwindigkeit macht mich noch
heute misstrauisch. Ich frage mich, war es tat-
sdchlich eine Untersuchung, die mir galt oder
war ich, ohne es zu wissen, Teilnehmerin einer
Studie? Ich habe ndmlich keinen Y-Chromosom-
Rest (meine Chromosomenkarte habe ich spater
gesehen), also auch kein gréferes Risiko an Eier-
stockkrebs zu erkranken. Aber irgendwann mis-
sen die Mediziner das herausgefunden haben.
Vielleicht war ich Teil der Kontrollgruppe? Oder
wurde die Krebsangst meiner Mutter ausgenitzt,
denn schlieflich war ich damals durch sie privat
versichert? Oder war man einfach neugierig, wie
ein Madchen mit UTS innen ausschaut und hat
die Gelegenheit beim Schopf ergriffen? Ich hatte
grofe Angst vor der Narkose, denn ich hatte im
,Stern" eine Reportage Uber gravierende Narko-
sefehler gelesen und redete mit meiner Mutter
dariber, in der vergeblichen Hoffnung dieser OP
zu entgehen. Ubrigens: Die Kinder- und Jugend-
gyndkologie gab es damals noch nicht. Die gyna-
kologische OP war mein erster Besuch beim
Frauenarzt. Ich lag zwar in der Cnopfschen Kin-
derklinik, wurde aber fiir den Eingriff, in Beglei-
tung von Dr. Tietze, mit dem Taxi in die Uniklinik
Erlangen in Gynakologie gefahren. Dort waren
gleich zwei Arzte. Einer hiep Dr. Kindermann und
der andere Dr. Kindervater. Der eine war Gyna-
kologe, der andere ebenfalls Padiater. Ich war
nur mit einem Krankenhausnachthemd beklei-
det, musste mich auf eine Liege legen, die einem
gyndkologischen Stuhl glich, die Beine gespreizt,
an den FuPstitzen festgeschnallt. Die OP wurde
schon damals endoskopisch gemacht. Als ich
aufwachte, hatte ich richtig Schmerzen bis in die
Schultern, war aber noch in einem Stlck. Nach
ein oder zwei Tagen wurde ich im Sanka zurick
in die Cnopfsche gefahren.

Ich mache Dr. Tietze keine Vorwdrfe, aber mei-
ner Mutter, die zulief3, dass meine erste Begeg-
nung mit dem Frauenarzt die gyndkologische OP
war und dass mein Kinderwunsch als Vorwand
fur die Bauchspiegelung herhalten musste. Sie
haben mich so behandelt, als wiirde ich niemals
eine richtige Frau werden und demzufolge nie
wieder einen Frauenarzt brauchen, so als ware
es vollkommen gleichgdiltig, wie sich mein Ver-
haltnis zu Frauendrzt*innen gestaltet. Ich hatte
bestimmt 20 Jahre lang immer wieder Schmer-
zen an der Narbe in meinem Nabel.

Hier wird mein Harry-Potter-Leben deutlich:
Eine Bauchspiegelung wegen des UTS hat doch
nichts mit ambulanten Untersuchungen beim
Frauenarzt zu tun! Als ich im Alter von 23 Jah-
ren meinem ersten Freund hatte, schickte mich
meine Mutter gleich zum Frauenarzt, damit ich
nicht mit einem Kind nach Hause kdme! Sie hat
die Sache mit der Kinderlosigkeit nicht ernst
genommen.

1974 hatte ich ein kleines Bett, das so grof3 war,
dass ich mit den Handen und den Fupsohlen
Kopf- und FuBende erreichte und das, obwohl sie
aus meiner Krankenakte meine Kérpergrépe auf
den Millimeter genau wussten und es auch gro-
3ere Betten gab. Aus versicherungsrechtlichen
Grinden mussten die Gitter angebracht werden.
Ich, die ich zuhause im Stockbett im oberen Bett
geschlafen hatte, fihlte mich wie ein Kleinkind
im Gitterbett. In dieser Situation brachte Dr.
Tietze einen ganzen Haufen Famulant*innen bei
der Visite in mein Einzelzimmer. Er hat ihnen ein
bisschen was erkldrt, ohne das bdse U-Wort
(UTS) in den Mund zu nehmen. Ich erinnere mich
noch an die Geste, die damals fir mich zur UTS-
Geste geworden ist: Das Haar zurick streichen,
damit man den Haaransatz sehen kann und dazu
der Satz:,,Haaransatz gerade noch normal.” Ich
kam mir vor, wie ein dressierter Affe im Kafig,
der brav seine Kunststiicke vorfiihrt. Es wurden
in dieser Zeit auch ein EEG und ein EKG gemacht
und selbstverstandlich ein Vaginalabstrich.



Mal abgesehen davon, dass ich Arzte fiir Vam-
pire hatte halten kdnnen, so viel Blut haben sie
mir Uber die Jahre abgenommen. Damals hatte
man mir auch im Kopfstand Blut abnehmen kén-
nen. Ich schaute in aller Ruhe zu, wie das Blut ins
Réhrchen lief. ,,Da laufen sie ja, die Erythro-
zyten!”, sagte Dr. Tietze. Heute ist das nicht
mehr so. Ich ertrage Blutabnahme nur noch im
Sitzen, mit abgewandtem Blick. Ich kann tatsach-
lich kein Blut mehr sehen, auch nicht im Fernse-
hen. Akupunktur ist keine Therapie fir mich. Je
Ofter die Nadeln gesetzt werden, desto stdrker
wird der Schmerz. So funktioniert das Schmerz-
gedachtnis des Kdrpers.

Meinen Eltern wurde weder eine Wachstumshor-
montherapie noch eine Ostrogen-Gestagen-The-
rapie angeboten, weil Dr. Tietze die Risiken fir
hdher als den Nutzen hielt.

Mit 14 und 15 Jahren hatte ich jeweils im Winter
eine sehr schmerzhafte Mittelohrentziindung,
ab und zu auch kleinere Mittelohrentziindungen.
Die waren nicht so schlimm, wie bei vielen von
euch. Aber mir hat es definitiv gereicht. Danach
mutierten meine Ohren zu heiligen Kiihen, an die
ich niemanden gerne heran lief. Wenn beim
Schwimmen oder Duschen Wasser in meine
Ohren kam, versuchte ich es so schnell wie mdg-
lich wieder los zu werden. Nach jeder Mittelohr-
entziindung musste ich zum Ohrenarzt. Der
sagte zu Beginn der Untersuchung: ,,Sag mal
Kuckuck!", und verpasste mir eine Luftdusche
durch die Nase, so dass es in meinen Ohren nur
so knackte und ich beim ersten Mal laut ,,Aua!”
schrie.

Ich glaube nicht, dass meine Mutter meine Mit-
telohrentziindungen, die sich ambulant behan-
deln lieen, mit dem UTS in Verbindung gebracht
hat. Sie hat sich derartig fir mein Verhalten
geschamt, dass sie nie wieder mit mir zum
Ohrenarzt ging. Das war der einzige Arzttermin,
den mein Vater mit mir wahrnahm. Auperdem
bekam ich keine Zahnspange, obwohl der Zahn-
arzt meine Mutter mehrfach darauf angespro-
chen haben muss, denn, so ihre Argumentation

TITELTHEMA

Erfahrungsbericht
Bettina v. Hanffstengel
Jahrgang 1961

mir gegentliber Jahre spater: ,,Du hast dich
beim Ohrenarzt derartig aufgefiihrt, dass ich
mich deiner schamen musste. Ich hatte Angst,
dass du das beim Kieferorthopaden wieder
tust.” Kleine Anmerkung am Rande: Meine
Schwester bekam die Zahnspange. Sie war
alles Andere nur nicht tapfer bei Arzten. Bei
einer harmlosen Grippeimpfung sprang sie in
der Mitterberatung Gber Tisch und Banke,
allerdings ohne laut zu schreien. Auferdem ist
sie die Jlngere. Da ist so ein Verhalten putzig
und nicht peinlich.

Irgendwann haben sie mir und meiner ganzen
Familie in der Humangenetik Finger- und
Handabdricke abgenommen. Wozu das die-
nen sollte, weif3 ich nicht. 1977, als ich 16 Jahre
alt war, betrat meine Mutter eines Tages mein
Zimmer und sagte: ,,Wir missen in die Unikli-
nik nach Erlangen fahren. Deine Augen ms-
sen untersucht werden. Es kénnte sein, dass
du erblindest, auch wenn es eher unwahr-
scheinlich ist.” Der Gedanke zu erblinden, ver-
setzte mich in Angst. Mit meiner Mutter konn-
teich darliber nicht sprechen. Also machte ich
etwas, das ich heute als Abwehrzauber
bezeichne: Jedes Mal, wenn mich meine Mut-
ter in den Keller schickte, um den Regler an
der Heizung zu verstellen, Gbte ich, mich mit
geschlossenen Augen zurecht zu finden.
Damit ich fir den Fall, dass ich erblinden sollte,
vorbereitet war. Ich tastete mich, ohne das
Licht anzumachen, die steile, zwdlfstufige Kel-
lertreppe hinunter, ging in den Heizungskeller
und drehte am Regler. Dann machte ich das
Licht an, um mich zu vergewissern, dass ich
den Regler richtig eingestellt hatte und korri-
gierte gegebenenfalls seine Position. Danach
machte ich das Licht wieder aus und verlief3 im
Dunkeln den Keller.

Bei der Augenuntersuchung wurde u.a. mein
Augenhintergrund angeschaut. Daflr 6ffneten
sie die Pupillen mit Belladonna. Es dauerte
gefihlt stundenlang bis ich wieder scharf
sehen konnte. nSchon ein paar Wochen spater
erfuhrich, dass meine Augen in Ordnung sind.
Aber ich war nicht erleichtert, sondern miss-
trauisch und dachte: ,,Wie kann es sein, dass

11
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sie einmal meine Augen untersuchen und
herausfinden, dass sie in Ordnung sind und nach
all den Jahren noch nicht wissen, warum ich so
klein bin? Was ist, wenn sie sich irren?"

Erst zwei Jahre spéter traute ich der Aussage
der Arzte und ging wieder bei Licht in den Keller.
20 Jahre spater erfuhr ich auf dem Weg zu einer
Vorstandssitzung, die ich leiten musste, ausge-
rechnet von meiner Busenfeindin, dass ich Teil-
nehmerin einer Studie gewesen war. Irgendwann,
ohne dass ich es bewusst wahrgenommen hatte,
ging ich nicht mehr zu Dr. Tietze zur Untersu-
chung. Das nachste Mal traf ich ihn als meinen
Chef, als ich erst ein Praktikum in der Cnopf-
schen Kinderklinik machte und dann die Ausbil-
dung zur Kinderkrankenschwester begann. Er
hat mit mir noch einen extra-Termin gemacht,
um meine Wirbelsdule zu réntgen.

Ubrigens: Die Transition zur Erwachsenenmedi-
zin hat man damals den Eltern Gberlassen, denn
nach den Untersuchungen in der Cnopfschen
Kinderklinik gab es keine weiteren bei
Vertreter*innen der Erwachsenenmedizin. Meine
Diagnose kannte ich immer noch nicht. Ich wuss-
te auch nichts Uber die ,,minimale chromoso-
male Aberration”, nur damit das vollkommen
klar ist. Und noch eins, fir die, die es nicht wis-
sen: Um die Ausbildung zu Kinderkrankenschwe-
ster zu machen, musste man damals 18 Jahre alt
sein. Ich war schon 20 Jahre alt, weil ich das Abi-
tur gemacht hatte. Es ware hdchste Zeit flr ein
Diagnosegesprdch gewesen, zumal die Cnopf-
sche Kinderklinik vor dem Zusammenschluss mit
der Klinik Hallerwiese 1987 viel kleiner war als
heute. Sie hatte sieben Stationen mit geschatz-
ten 200 Betten. Inzwischen denke ich, dass die
ausbildenden Krankenschwestern und
Arzt*innen meine Diagnose kannten.

Vierzehn Tage vor dem Ende der Probezeit
bekam ich die Kiindigung, weil man mir nicht
zutraute eine erwachsene Frau zu werden, wie
ich den Andeutungen, die damals mir gegentber
fallen gelassen wurden, entnahm.

Meine Eltern bekamen in diesem Zusammen-
hang von Prof. Tietze immerhin die Information:
,Bei der ,minimalen chromosomalen Aberration”
Ihrer Tochter handelt es sich um das UTS."” Und
das war's dann.

Ungefahr 10 Jahre spater erfuhrich von einer
ehemaligen Kurskameradin, die ich zufallig bei
einer Geburtstagsfeier traf, dass die Leiterin der
Schwesternschule meine Kurskameradinnen im
Anschluss an meine Kiindigung tGber meine Dia-
gnose informiert hatte, denn ich hatte die Zwi-
schenprifung bestanden, wenn auch nur mit
einer ,,Drei" in der Praxis. Im selben Jahr nahm
ich wieder einmal an einer Studie teil. Es war die
Studie, die im Anschluss an die bahnbrechenden
Erkenntnisse von Prof. Johannes Nielsen in Aar-
hus, Danemark, europaweit stattfand. Dafir war
es notwendig, dass ich meine Diagnose kannte.
So konnte meine Mutter das Unangenehme mit
dem Nutzlichen verbinden und stellte gleichzei-
tig sicher, dass ich nicht emotional reagieren
konnte und ihre keine unangenehmen Fragen
stellte. Damals bekam ich eine Broschiire in die
Hand gedrickt, die zwar etwas veraltet, aber die
einzig greifbare war. Meine Mutter erwies sich
als gelehrige Aushilfsarztin. Sie ging zuhause die
Broschiire mit mir durch und unterstrich die
Symptome, die ihrer Ansicht nach auf mich
zutrafen.

Wer glaubt, mein Harry-Potter-Leben hatte nun
ein Ende gehabt, der irrt. Uber das UTS wurde in
meiner Familie nur dann gesprochen, wenn mei-
ne Mutter glaubte, sich mein Leben einmischen
zu missen. Das bedeutet auch, dass mein Enga-
gement im Verein niemals ein Gesprachsthema
fur sie war. Auch meine Diplomarbeit, die sich
mit der Verarbeitung der Diagnose UTS durch
betroffene Frauen befasste und die mit der Note
Eins bewertet wurde, hat sie vollkommen igno-
riert.

Beim Schreiben dieses Berichts ist mir bewusst
geworden, dass viel von dem, was ich mit Arzten
erlebt habe, nicht nur damit zu tun hatte, dass
das UTS schlecht erforscht war, sondern auch
damit, wie Eltern, meistens die Mitter, damals
mit ihren Kindern umgegangen sind.
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ENTDECKUNG

Im Alter von 11 oder 12 Jahren viel mir auf, dass
sich der kleine Finger meiner rechten Hand
merkwrdig verhielt. Wenn ich eine Faust mache
und diese dann 6ffne, spreizt sich mein kleiner
Finger zur Seite. Ich zeigte dies meiner Mutter
mit der Frage, ob da was gebrochen sein kénnte,
das ich nicht bemerkt hatte. Wir zeigten es
unserem Hausarzt. Und der schickte mich in die
Uniklinik in Gottingen, wo wir damals wohnten.
Nach diversen Untersuchungen fand man
heraus, dass ich das Turner-Syndrom hatte.
Nachdem wir nach Wiesbaden umgezogen sind,
war die Endokrinologie der Uniklinik Frankfurt
zustdndig. Von nun an sollte Anavar fir mein
Wachstum sorgen. Wahrend der Behandlung von
ungefdhr 4 Jahren bin ich drei bis vier Zentime-
ter gewachsen.

BEGEGNUNG

Im neunten Schuljahr wurde ein Schiiler-
austausch mit den USA angeboten. Meine Eltern
erlaubten mir die Teilnahme. Nach einem langen
Flug und einer fast genauso langen Busfahrt
kamen wir endlich am Ziel an. Von meiner
Austauschpartnerin hatte ich nur ein Passfoto
und einen Steckbrief. Als wir von den Gastfa-
milien begrift wurde, viel mir eine Schilerin auf,
die kleiner war wie ich. Nun, das wird wohl die
jingere Schwester sein. Nein, war sie aber nicht.
Bei der Gastfamilie angekommen fragte sie mich,
obich Tabletten nehme. Ich zeigte ihr mein
Anavar. Da rannte sie an den Kiichenschrank und
holte ihre Anavar. Sie hatte auch das Turner-
Syndrom. Leider habe ich den Kontakt verloren.
Ich weif nur, dass sie Krankenschwester gewor-
denist.

RESUMEE

Die Behandlung mit Anavar und die Umstellung
auf Ostrogene und Gestagene waren fiir mich
weitgehend in Ordnung. Nur die Tatsache, dass
ich nicht singen kann, ist fir mich schade, da ich
gerne singe. Aber unter der Dusche hért mich
niemand und sonst muss mein geliebter
Ehemann es aushalten ;-)

Erfahrungsbericht
von Ingrid
SELCELT RELTS)
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MEINE
GESCHICHTE

Ich kam 1968 mit 2100gr und 41 cm ca. 4-6
Wochen zu friith zur Welt.Zum Gliick gab es keine
grofen Probleme und ich musste nicht in den
Brutkasten, sondern nur ins Warmebettchen. Ich
war als Baby ein richtiger kleiner Schreihals.
Das Einzige, was nicht so gut ging war das Fit-
tern. Meine Mutter konnte auf Grund einer
Schwangerschaftstoxikose nicht stillen. Daher
musste ich alle 1,5 Stunden mit 50 ml Sduglings-
milch mit der Flasche geflittert werden. Dabei
binich vor Erschopfung immer wieder einge-
schlafen. Eine super anstrengende Zeit fir mei-
ne Mutter Damals ahnte noch niemand, was noch
folgen wirde.

Meine Mutter, die Krankenschwester war, merkte
schnell, dass ich nicht so wuchs und zunahm wie
ich sollte. Laufen lernte ich sehr spat. Mir wurde
erzahlt, dass ich sehr schnell sprechen konnte

- aber laufen, nein danke! Das ist Gbrigens bis
heute so geblieben: Ich laufe heute noch nicht
gern und gut. Bis zum zwdélften Lebensjahr litt
ich unter sehr haufigen Mittelohrentziindungen
mit geplatzten Trommelfellen, was mein Gehdr
sehr vermindert hat und vielen Infekten.

Als ich zwischen 4 und 5 Jahre alt war, lie} mei-
ne Mutter sich von den Arzten nicht mehr mit
den Worten ,,sie holt das schon noch auf”
abspeisen. Sie drangte darauf herauszubekom-
men, was wirklich los ist. Also kam ich zu Unter-
suchungen in die Kinderklinik in Oldenburg. Dort
wurde mir immer wieder Blut abgenommen und
einige Tests gemacht.

Dabei kam heraus, dass wohl genetisch etwas
tatsdchlich nicht stimmt. Damals, 1974, steckte
die Genanalyse ja noch in den ganz kleinen Kin-
derschuhen. Also wurde mir tdglich in der Klinik
Blut angenommen und jeweils in ein weiteres
noch spezialisierteres Labor geschickt. Ich habe
ein Mosaik, das damals schwerer zu diagnostizie-
ren war. Danach bestand schon der Verdacht auf
UTS. Die endglltige Diagnose konnte dann erst in
der Uniklinik in Hamburg gestellt werden.

Um das UTS definitiv zu machen, brauchte man
ein Stlick Gewebe, das mir ohne Betdubung aus
der Haut geschnitten wurde. (Ohne Betdubung,
da sonst die Gewebeanalyse nicht mehr mdglich
wadre). Diese Tortur habe ich noch sehr genau vor
Augen.

Jetzt endlich war es Gewissheit.

Die Arzte erzdhlten meiner Mutter:

das Kind

> wird immer geistig retardiert sein
> wird héchstens 40 Jahre alt
> nie selbststandig leben kdnnen usw.

Meine Mutter stellte sich den
Arzten entgegen mit den Wor-
ten ,Was gesundheitlich noch
kommt, weif3 keiner. Aber Sie
haben sich keine 5 Minuten mit
ihr unterhalten, sonst wirden
Sie niemals von geistig retar-
diert reden.”



Meine Mutter hat sich von Anfang an, so gut es
damals méglich war, Uber das UTS informiert.
Sie hat sogar Texte aus Amerika aufgetrieben
und sie sich von einem Bekannten Ubersetzen
lassen, weil sie selbst kein Englisch konnte.

1975 zogen wir von Norddeutschland nach
Bayern und stellten uns in der Uniklinik Ulm vor.
Dort bat man meine Mutter immer wieder, mich
an Studien teilnehmen zu lassen, was sie strikt
ablehnte.

Damals gab es noch keine synthetischen Wachs-
tumshormone, sondern nur aus Leichen gewon-
nene. AuBerdem wurden nur 2-3 cm mehr ange-
kiindigt, dafiir jedoch sehr viele Gefahren und
Nebenwirkungen. Diese Behandlung wurde von
meiner Mutter ebenfalls abgelehnt.

Als ich 12 Jahre alt war, nahm mich meine Mutter
eines Tages beiseite und erklarte mir alles.

Es wurde also, bis ich ca. 16 Jahre alt war, gar
nichts weiter gemacht. Nach einer sehr einfiihl-
samen kodrperlichen Untersuchung und einem
Test, bei dem herausgefunden wurde, dass mein
Kérper keine weiblichen Hormone produziert,
wurde mit der Ostrogentherapie (Trisequenz
forte) in sehr hohen Dosen begonnen. Wahrend
des Tests, der sich iber mehrere Stunden hin-
z0Q, sap meine Mutter sehr traurig an meinem
Bett, weil ihr der Gedanke an meine Zukunft sehr
zusetzte. Durch die Ostrogentherapie nahm
extrem zu und kannte kein ,,satt” mehr.

Erfahrungsbericht
von Susanne
Jahrgang 1968

Mit dem Gewicht habe ich bis heute zu kdmpfen,
zusatzlich mit einem Diabetes Typ 2. Auerdem
spielte sich meine kdrperliche Pubertét inner-
halb von 4 Wochen ab, was mit dem ,,Kopf*
schwer vereinbar war. Viel zu spat merkte man,
dass die Dosierung schon langst von Trisequenz
forte auf Trisequenz hatte herunter gesetzt wer-
den mussen. Im Lauf der Jahre habe ich das Pra-
parat und die Anwendungsweise hdufig gewech-
selt, was dazu fiihrte, dass ich mehrfach in den
Wechseljahren war.

Noch eine kleine kurz zurlick liegende Begeben-
heit, die mich sprachlos machte. Ich war in einer
Klinik fir Diabetes und eine Arztin mit starkem
Akzent fihrte das Aufnahmegesprdach. Sie fragte
mich: ,,Sie haben ein Turner Syndrom?* Was ich
natlrlich bejahte. Ihre nachste Frage war, wie oft
dies in meiner Familie bereits vorkommt. Ich war
so vor den Kopf geschlagen, dass ich spontan
zurlickfragte, ob sie schon wisse, was das Turner
Syndrom ist. Darauf warf sie mir an den Kopf, ob
sie studiert hatte oder ich. Ich war nur noch
sprachlos und konnte leider nicht schlagfertig
reagieren.

Dies ist die Kurzfassung meiner Geschichte.
Eure Susi

TITELTHEMA
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UND AM ENDE HAT ES
SICH DOCH GELOHNT!

Als ich beschloss, diesen Artikel Uber meine
Behandlung mit Wachstumshormonen zu schrei-
ben, merkte ich, wie viele Details und Daten
sowie Sachinformationen ich vergessen habe
bzw. noch nie so genau wusste. Meiner Mutter
ging es auf meine Fragen hin ahnlich. Mit Hilfe
unserer ,,UTS-Dokumentenmappe” haben wir
dann doch alles Wichtige meiner Behandlung
halbwegs nachvollziehen kénnen. Sollte sachlich
doch etwas nicht ganz richtig sein, bitten wir um
Nachsicht.

Ich bin Jahrgang 1975. Geboren wurde ich einige
Wochen zu frih in einer kleinen Hamburger Pri-
vatklinik. Bei meiner Geburt hatte ich Lympho-
deme an den Handen und Fifen, die die Schwe-
stern gut mit dem Strampler eingewickelt und so
versteckt hatten. Meiner zu Recht besorgten
Mutter wurde nur gesagt, das kdme &6fter vor
und wiirde sich bald geben. Meine Mutter bekam
auch mit, dass eigens ein Kinderarzt fir mich in
die Klinik kam, und vier Tage nach meiner Geburt
wurde ein Mundabstrich gemacht. Das Ergebnis
der Analyse drei Wochen spéter bestdtigte den
ersten Verdacht der Arzte: Ullrich-Turner-
Syndrom. Gesprochen hat eine Arztin iiber die-
sen Verdacht mit meiner Mutter am Tag nach
dem Abstrich. Ihre schockierende Prognose:
kleinwlichsig, geistig eingeschrankt und mit ver-
kiirzter Lebenserwartung. Mit dieser Informati-
on entlassen, erkundigten sich meine Eltern
natlrlich ndher Gber das UTS, auch Gber még-
liche (Wachstums-)Therapien. Aber beruhigt
durch meinen Kinderarzt und da es mir kdrper-

lich und psychisch gut ging, entschieden sie sich,
mich erst mal so normal wie mdglich, ohne medi-
zinisches Eingreifen, aufwachsen zu lassen. Wir
haben immer offen und altersgemap in der Fami-
lie Gber das UTS gesprochen. Es war aber kein
grofes Thema. Das wurde es erst gegen Ende der
Grundschulzeit, als meine geringe Grofe dann
doch auffallig wurde. Damals wohnten wir in der
Pfalz und mein Vater erkundigte sich 1983 bei der
Uniklinik in Mainz nach méglichen Therapien zur
Steigerung des Ldngenwachstums. Dort kannte
man die Behandlung mit dem anabolen Steroid
,Oxandrolon”. Das ist auch heute noch als ,,Frau-
ensteroid” aus dem Sport bekannt. ,,Oxandrolon”
wurde das erste Mal Anfang der 1960er syntheti-
siert und zahlt zu den sogenannten Orphan-Arz-
neimitteln, die bei der Behandlung seltener
Krankheiten zum Einsatz kommen - auch beim
UTS (Geburtenrate 1975:1:2.000.000).

Man kannte 1975 schon diverse gefdhrliche
Nebenwirkungen, z.B. Veranderungen der Leber-
werte, die zu Leberschdden fihren kénnen;
erhdhtes Risiko flr Herz-Kreislauf-Erkrankungen;
verstarktes Haarwachstum im Gesicht und am
ganzen Korper, sowie eine Vertiefung der Stim-
me. Besonders fiir meine Mutter kam diese
Behandlung daher absolut nicht in Frage.

Als wir in die Nahe von Disseldorf zogen,
erfuhren wir von der gleichen Behandlung an der
Disseldorfer Uniklinik. Mein Kinderarzt, dessen
Tochter mit mir in der Klasse war, erkundigte sich
aber bei Kongressen und verschiedenen Kliniken
nach alternativen Therapien. So stief3 er 1986 auf
eine Studie unter Leitung der Universitatskinder-
klinik Kiel mit dem neu entwickelten rekom-
binanten menschlichen Wachstumshormon
,Genotropin” (auch Somatropin genannt). Geno-
tropin hat die gleiche molekulare Struktur wie
das natlirliche menschliche Wachstumshormon,
wird aber nicht aus menschlichem oder tie-
rischem Gewebe gewonnen (im Gegensatz zu den
damals auch bekannten ,Leichenhormonen®).
Gefdhrliche Nebenwirkungen waren nicht
bekannt. Beste Voraussetzungen also fir eine
mdgliche Behandlung, aber mit fast 12 Jahren
war ich eigentlich schon zu alt fur diese Studie.
Trotzdem wurde es mdéglich gemacht, und ich
begannim September 1987 mit der Behandlung.
Betreut wurden wir dabei von der Universitats-
kinderklinik in Bonn. Hochste Zeit, denn meine



Freundinnen waren mindestens 20 cm gréfer als
ich und mitten in der Pubertat. Ich wollte auch
wachsen!!!

Die Behandlung mit ,,Genotropin” wurde damals
sehr eng Uberwacht. Ich erinnere mich vor
Beginn der Behandlung an mehrere stationdre
Klinikaufenthalte mit schmerzhaften Zugangen,
Blutabnahmen in der Nacht, aber auch an die
Witze Giber den Tropf mit Namen ,,Harold" und
vielen netten Menschen, die mir Mut und Freude
geschenkt haben, durchzuhalten. Spater gab es
dann regelmdpige Tages-Kontrollen in der Klinik,
zundchst alle drei Monate und dann zweimal im
Jahr. Meine Mutter begleitete mich immer in die
Klinik und zur Belohnung gab es nach dem lan-
gen Nuchtern-Sein immer eine leckere , Kringel-
wurst” in der Bonner City. AnschlieBend gingen
wir zum Feiern der gewonnenen Zentimeter ins
Museum, an den Rhein oder Hosen bzw. Schuhe
in neuer Grofe shoppen. Jeder Kontrolltag war
so eigentlich ein schoner Mutter-Tochter-Tag!!!
Am Anfang bekamen wir riesige Injektionsnadeln
an dicken Spritzen.

Das Hormonpulver musste mit Kochsalzldsung
zu einer Dosis fir mehrere Tage vermischt und
kiihl gelagert werden. Zum Desinfizieren gab es
Wattetupfer mit Alkoholspray. Spater wurden die
Spritzen kleiner und diinner und schlieflich
kamen die Pens der Firma CABI, die das Spritzen
einfacher machten. Zum Desinfizieren gab es
fertige Alkoholtupfer. Das Spritzen hat zuerst
nicht gut bis gar nicht geklappt. Ich erinnere
mich zum Glick nicht mehr daran, aber meine
Mutter erzahlt, die ganze Familie musste ran und
mich festhalten, wahrend sie spritzte. Erst als ich
selber spritzte und auch merkte, dass die Sprit-
zen sehr gut wirken, ging es einigermapen.
Trotzdem gab es Tage, an denen gar nichts ging,
und dann haben wir auch schon mal eine Spritze
ausgelassen.

Erfahrungsbericht
von Katinka
Jahrgang 1975

Im September 1992 habe ich dann mit der Ostro-
genbehandlung in Tropfenform begonnen. Mit
den Ostrogenen sollte ich erstens in die Pubertéat
kommen, und zweitens das Risiko flir Osteoporo-
se sinken. Die Arzte hatten lange damit gewar-
tet, um mir die Chance auf so viele Extrazentime-
ter wie méglich zu geben. Denn mit der Ostro-
genbehandlung sagten sie, schliefen sich die
Wachstumsfugen. Wir haben diesen Schritt unter
uns Frauen meiner Familie besprochen. Mit 17
Jahren wurde es héchste Zeit fiir mich, fanden
meine Schwestern. Ich hatte ein bisschen Angst
vor dem, was passieren wiirde. Es passierte aber
gar nichts! Weder bekam ich Briiste und Scharm-
behaarung, noch meine Tage. Mit 18 Jahren
beendete ich schlieflich die Wachstumshormon-
behandlung mit dem Rat der Arzte, mich bei
einer gynakologischen Arztpraxis vorzustellen
zur weiteren Ostrogen-Gestagen-Behandlung.
Das habe ich aus verschiedenen, persdnlichen
Grinden jedoch erst 2009 mit 34 Jahren getan
und bekomme nun das fir UTS Frauen typische
Ostrogen-Gestagen-Gemisch. Damit geht es mir
gut.

Mit der Wachstumshormonbehandlung habe ich
12 far mich wichtige Extrazentimeter geschenkt
bekommen und bin nun 1,50 m grof. Dartber bin
ich sehr froh, denn das ist eine gute Grof3e finde
ich, die mich kaum im Alltag einschrankt. Ich bin
meiner Familie, speziell meiner Mutter, sehr
dankbar, dass sie diesen Weg fiir mich gefunden
hat und mitgegangen ist. Es war fir uns alle kei-
ne leichte Zeit, aber es hat sich gelohnt.

TITELTHEMA
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EINBLICKE IN VERGANGENE

JAHRZEHNTE

Ich heife Judith und bin 1976 geboren wor-
den. Meine erste schlechte Erfahrung mit dem
medizinischen System machte ich als Frihge-
burt quasi sofort, denn zu der Zeit war noch
nix mit Kdnguruhing wie heute. Damals hief3
es noch winke, winke durch die Glasscheibe,
also Gberhaupt kein Kontakt zu den Eltern.
Nur um mich um mehrere 100 g auf 2500¢
Gewicht aufzupdppeln und ins Warmebettchen
zu legen, was meine Eltern wahrscheinlich
mindestens genauso gut gekonnt hatten.

Aufgrund des fehlenden Wachstums wurde dann

Das habe ich alles natirlich nicht bewusst
wahrgenommen. Meine ersten bewussten
Erfahrungen waren dann etwas unter-
schiedlich: Verschiedene Medikamente
gegen Erkaltungen schlucken ging noch.

trotz des unklaren Befundes eine Wachstumshor-
mon-Therapie begonnen. Damals, 1983, war es
mehr oder weniger studienmafig und mit natirlich
gewonnenem Wachstumshormon, was nicht ohne
Risiko war, da das Hormon aus den Hirnanhangdri-
sen Toter gewonnen wurde. Nach ungefahr einem
Jahr Behandlung stellte sich das Risiko einer
Erkrankung an Creutzfeldt-Jakob durch die Thera-
pie als zu grof3 heraus. Es folgte ein Jahr Pause in
der Behandlung. Zum Einen wurde die Zeit bis zur

Geradezu Kinderguélerei und nahezu Fol-
ter war die Schielbehandlung mit ekelhaften
Schielpflastern(im Alter von ca. 3-4 Jahren).
Meine Mutter hat erzahlt, wenn das bessere
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Auge zugeklebt wurde, hatte ich nur Daumen
lutschend in der Ecke gesessen. Was nicht
verwunderlich ist, da ich auf dem schlech-
ten Auge nur Farben, Umrisse und Bewe-
gungen wahrnehme und bis heute schiele.

Nicht ganz so toll war die ganze Messerei, Ront-
gen der Wachstumsfugen und nicht zu verges-
sen der,,Dr. Pieks", die Blutabnahme. Ich weif3
nicht, ob der Ausdruck wirklich original ist, nur
noch, dass ich das Gesagte albern fand. Immer-
hin wusste ich mit ,,grofen” 6 fast 7 Jahren
doch schon 1&ngst, was eine Blutabnahme ist.
Das hat mich allerdings nicht daran gehindert,
das halbe Krankenhaus zusammen zu schreien,
als bei der Untersuchung des Wachstumshor-
monspiegels Gber 24 Stunden fast jede Stunde
der Zugang neu gelegt werden musste. Ein
Wachstumshormonmangel konnte nicht klar

nachgewiesen werden, was ja typisch Turner ist.

weiteren Therapie mit kiinstlichem Wachstums-
hormon Uberbrickt, zum Anderen der Erfolg der
Behandlung kontrolliert. Auf dem Gebiet gehdre
ich also zu den Pionierinnen. Pens zur Erleich-
terung des Spritzens gab es lbrigens auch noch

nicht. Das hief3 also anfangs immer zum Kinderarzt,

um die Spritze zu geben. Mein Vater hat dann das
Spritzen gelernt. Erst noch intramuskular, dann
subkutan, also in den Muskel und unter die Haut.

Im gleichen Jahr wurde ich mit fast 7 Jahren
eingeschult. Nun nicht, dass ich dumm bin, aber
mit den Anforderungen des Lesen und Scheiben-
lernens hatte ich trotzdem Mihe. Soviel Mihe
sogar, dass meine Eltern, selbst Grundschulleh-
rer, beschlossen, mich die erste Klasse freiwillig
wiederholen zu lassen, was nicht einklagbar war
und ist. Wenn die Schule also ernsthaft dagegen
gewesen ware, hatte ich bleiben und héchst-
wahrscheinlich eine andere Jahrgangsstufe
unfreiwillig wiederholen missen. So bin ich zum
Gllick nach dem freiwilligen extra-ersten Jahr
glatt bis zum Abschluss (Abi 97) durchgelaufen.
Die Anfangsschwierigkeiten hingen wohl mit
meinen visuellen und auditiven Einschrankungen
zusammen. Heute wiirde man wohl eine Ergo-
therapie verordnen, um rechtzeitig zu unter-
stitzen. Nun mit etwas extra-Zeit hat die ,,Do

It Yourself“-Ergo ja dann auch funktioniert.



Die Diagnose UTS (XX, X iso Mosaik)
wurde dann erst 1988 nach einem
Wechsel von der Essener Uniklinik
zur Datelner Kinderklinik gestellt.

Ich war fast 12 und kam gerade von
selbst in die Pubertat, nicht gerade
der beste Zeitpunkt fir eine leichte
Diagnoseverarbeitung. Zum gleichen
Zeitpunkt stand auch noch der Wech-
sel auf die weiterfihrende Schule
(Gesamtschule) an. Also alles auf
einmal: Entwicklung zur Erwachse-
nen, Diagnose und neue schulische
Umgebung. Insgesamt eine harte
Zeit, besonders mit 13-16 Jahren. Als
das Wachstum abgeschlossen war,
kam die Ostrogen-Gestagen-Therapie
direkt hinterher. Es lief3 sich wegen
des unregelmapigem Zyklus nicht
vermeiden. Nun, den Knochen hat es
wahrscheinlich auch geholfen, den
Leberwerten wohl eher weniger.

Spater kamen dann noch Brille und endlich
2004 - Technik sei dank! - das erste Hérgerat
hinzu. Von da an standen im Grunde nur regel-
mapige Kontrollen an. Blutwerte, neuerdings
Blut(hoch)druck. Herz, Fiie und Riicken
werden mit dem Alter auch nicht besser. Also
schon brav zum Rehasport fir die Fitness.

Erfahrungsbericht
von Judith
Jahrgang 1976

Ich hoffe, einen interessanten Einblick
in die Behandlungsmethoden und das Leben
vergangener Jahrzehnte gegeben zu haben.

TITELTHEMA

19



TITELTHEMA

Hallo. Ich heife Lisa Gantner, bin 39 Jahre alt
und 1985 in Heidelberg geboren. Bei mir wurde
1997 eine Mosaikform des Turner-Syndroms dia-
gnostiziert. Ich war zu dem Zeitpunkt 12 Jahre
und bis dahin bis auf die verminderte Kérpergro-
e und die ausbleibende Pubertat medizinisch
und psychisch in der Entwicklung weitgehend
unauffallig.

Nachdem diese Merkmale nach der Grundschule
doch immer auffalliger wurden und meine Eltern
von der Mutter einer bekannten Betroffenen
angesprochen wurden, veranlasste mein Kinder-
arzt auf Nachdruck meiner Eltern eine ausfihr-
liche Diagnosestellung mit Bluttest, die er an das
Humangenetische Labor in Heidelberg schickte.
Im Nachhinein habe ich erfahren, dass schon
vorher verschiedene Versuche einer Diagnose-
stellung auffalliger Symptome (hoher gotischer
Gaumen, Hexadaktylie, Ohrmuscheldysplasie
und vermehrtes Spucken im 1. Lebensjahr)
gescheitert waren, da es immer wieder hief:
Alle Syndrome, die in Frage kdmen, seien mit
einer geistigen Behinderung verbunden und das
passte bei mir nicht ins Bild!! Nach der Diagnose-
stellung begann eine Zeit mit regelmapigen
Erfahrungsbericht Untersuchungen (Blutuntersuchungen, Hand-
von Lisa wurzelrdntgen zur Kontrolle der Wachstumsfu-

Jahrgang 1985 gen, Glukosetoleranztest, Ultraschall von Herz,
Niere und Schilddruse) im Endokrinologischen
Zentrum in Heidelberg. Der 1. Untersuchungster-
min in der Endokrinologie verlief sehr erntich-
ternd, da ich und meine Eltern schonungslos und
nicht sehr einfiihlsam mit allen Details und Merk-
malen konfrontiert wurden.
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Bis dahin waren wir davon ausgegangen, dass es
einen Unterschied macht, ob eine Mosaikform
vorliegt oder das Vollbild. Danach musste ich
zum umfassenden Checkup stationar dort blei-
ben. Bei diesem Aufenthalt wurden dann bei mir
auch eine milde Aortenklappenstenose ohne
Symptomatik und eine Hufeisenniere, ebenfalls
ohne Symptomatik festgestellt. Daich zu dem
Zeitpunkt schon alter war und mir die Wichtig-
keit der Untersuchungen klar war, fiel es mir
nicht schwer, die Untersuchungen hinter mich
zu bringen. Danach musste die Entscheidung
getroffen werden, ob eine Wachstumshormon-
behandlung durchgefiihrt werden soll, oder
nicht. Von Anfang an war allerdings ein gewisser
Zeitdruck da, daich bei Diagnosestellung relativ
alt war und sich der Anfang der Ostrogenbe-
handlung ziemlich weit nach hinten verschoben
hat, denn die Wachstumshormonbehandlung
musste abgeschlossen sein, bevor die Ostrogen-
substitution beginnen konnte. Dabei empfand ich
es als Vorteil, alt genug zu sein, um in die Ent-
scheidung mit einbezogen zu werden. So galt es
bei der Entscheidung abzuwdgen, ob der Nutzen
der Wachstumshormonbehandlung lberwiegt,
oder der Preis, den ich durch die dadurch verzo-
gerte Pubertatsentwicklung tragen muss, héher
ist. Das Spritzen an sich empfand ich als nicht so
dramatisch, daich zu Beginn sehr einflihilsam
von einer Mitarbeiterin der Endokrinologie ange-
leitet wurde. Ich wiirde sogar zurtickblickend
behaupten, dass ich die Angst vor Spritzen
dadurch verloren habe.

Was mich von Anfang an mehr belastet hat, war
die Erkenntnis, dass es mir nicht méglich sein
wird, eigene Kinder zu bekommen. Nach meinem
18. Lebensjahr wurde die Behandlung in der
Kinderendokrinologie beendet. Die Entlassung
erfolgte dann mit dem Hinweis, dass eine weitere
regelmapige Kontrolle bei einem niedergelas-
senen Kardiologen und Gyndkologen ausrei-
chend wdre.

Jetzt, in den letzten Jahren, binich froh Uber
den Verein und Gber die Entwicklung von Turner-
Zentren, um auch als Erwachsene eine entspre-
chende Anlaufstelle zu haben flr medizinische
Fragen.



MEIN LEBEN
MIT UTS

Hallo, mein Name ist Theresa Goéhler. Ich lebe in
Krefeld und bin noch 37 Jahre alt. Der 13.09.1986
war mein Geburtstermin und die Arzte hatten schon
im Mutterleib festgestellt, dass mit mir etwas nicht
stimmte. Ich war sehr klein und man vermutete,
dass ich unterversorgt sei. Deswegen hatte man
mittels Wehentropf die Geburt eingeleitet. Auf die
Welt kam ich mit deutlichen Nacken-, Hand- und
FuBddemen. Bald darauf wurde das Ulrich Turner
Syndrom festgestellt.

Ich bin demnach mit meiner Diagnose aufgewach-
sen und meine Eltern haben eine Familien-Selbsthil-
fegruppe in Essen aufgesucht, um mir den Kontakt
mit Gleichgesinnten zu ermdglichen. Dort haben wir
uns unter der Leitung zweier Miitter regelmafig
getroffen und ausgetauscht, an Sonntagen, Famili-
enwochenenden oder spater auch nur wir Madels
unter uns. Ich erinnere mich gern an Theaterwo-
chenenden, Kiinstlerische Wochenenden und ande-
re Themenwochenenden mit Elke Miller-Seelig und
Anderen zuruck.

Heute bin ich meinen Eltern mehr
als nur dankbar fur die tollen Madels
in meinem Leben, die inzwischen
gute Freundinnen geworden sind.
Ich mbchte sie nie mehr missen.

Natdrlich stand als Kind auch fir mich das Thema
Wachstumshormone im Raum. Meine Eltern waren
gegen die Spritzen, aufgrund der Nebenwirkungen
und da zu dieser Zeit wohl noch nicht eindeutig klar
war, ob die Therapie tatsachlich etwas an der End-
grépe macht. Sie Gberliefen mir letztendlich die
Entscheidung. Ich wurde nicht therapiert und bin
heute immerhin1,53 m grop.

Erfahrungsbericht
von Theresa
Jahrgang 1986

Ein weiteres Thema beschaftigte mich seit meiner
Jugend, ndmlich die Einleitung der Pubertat mittels
Hormone. Diese begann ich im Alter von 13 Jahren
mit Progynovatropfen. Seitdem habe ich einige Male
das Medikament gewechselt, um richtig eingestellt
zu sein und besuche regelmapig meine Frauen-
arztin. Auperdem muss ich einmal im Jahr zum
Herzultraschall beim Kardiologen, aufgrund eines
angeborenen Herzklappenfehlers.

Im Erwachsenenalter, nach dem Abitur, hatte ich
einen steinigen Weg, um fir mich den passenden
Beruf zu finden. Nach einer abgebrochenen Kondi-
torausbildung habe ich Erziehungswissenschaft und
Theaterwissenschaft in Bochum studiert und abge-
schlossen. Heute arbeite ich im Seniorenheim als
Betreuungsassistentin und fiihle mich dort sehr
wohl. Mein Steckenpferd dort ist das Singen mit den
Senioren.

Als Frau im besten Alter beschaftigt mich nun das
Thema Kinderlosigkeit. Ich bin alleine lebend, mit
zwei Katzen aber noch ohne den Lebenspartner an
meiner Seite. Ich muss dazu sagen: Meine Katzen
bedeuten mir so viel wie eigene Kinder und sind eine
flauschige Alternative :-) . Auperdem freut es mich,
meine Neffen und meine Nichte aufwachsen zu
sehen. Das ist mein Weg mit dieser Situation umzu-
gehen und ich wiinsche jeder Betroffenen ihren
eigenen, richtigen Weg zu finden, der sie glicklich
macht.

TITELTHEMA
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Erfahrungsbericht
von Eva
Jahrgang 1990
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Das Ullrich-Turner-Syndrom wurde bei mir gleich
nach der Geburt festgestellt. Dies lag daran, dass
ich Lymphddeme an den Fiif3en hatte. Das war flr
die Arzte Anlass dazu, mich auf chromosomale
Unstimmigkeiten zu untersuchen. Diese Untersu-
chung ergab ein Ullrich-Turner-Syndrom mit dem
Karyotyp XO.

Als Kind wurde ich im Universitatsklinikum
Homburg/Saar in der Abteilung fir Padiatrie
behandelt. Viermal im Jahr bin ich mit meinen
Eltern dorthin gefahren und wurde gemessen und
gewogen. Mir wurde Blut abgenommen und ich
wurde untersucht. Auperdem haben die Arzte dort
meine Eltern auf die Turner-Syndrom-Vereinigung
Deutschland aufmerksam gemacht. Meine Mutter
wurde Mitglied und meine Eltern sind mit mir regel-
mapig zu den Jahrestreffen gefahren. Dort habe ich
viele andere gleichaltrige Betroffene kennengelernt
und Freundinnen gefunden. Mittlerweile bin ich
selbst Mitglied der Vereinigung und fahre regel-
mapig zu den Jahrestreffen.

Mit der Wachstumshormontherapie wurde begon-
nen, als ich ungefdhr sechs Jahre alt war. Jeden
Abend habe ich eine Spritze bekommen. Zunachst
haben mir meine Eltern das Wachstumshormon
(Genotropin) mit dem Pen injiziert, spater habe ich
dies selbst gemacht. Das ging gut, nachdem ein
Aufsatz auf dem Pen angebracht wurde, der die
Nadel verborgen hat. Mit der Wachstumshormon-
therapie habe ich eine Gréfe von 1,52 m erreicht,
was nach Aussage der Arzte der unteren Grenze
einer normalen Grope entspricht.

Nachdem meine Wachstumsfugen fast geschlossen
waren, habe ich mit der Hormonersatztherapie
begonnen. Dies war mit ca. 15 Jahren, sodass ich
erst spater in die Pubertdat gekommen bin als meine
Mitschilerinnen. Aus diesem Grund war ich froh, als
ich mit der Hormonersatztherapie beginnen konnte.
Die Wachstumshormontherapie war damit beendet.
Nachdem ich Ostrogen und Gestagen (zunéchst
Cycloprogynova) genommen habe, binich in die
Pubertat gekommen und habe einen Busen und
meine Periode bekommen. Weil ich nicht so gut wie
erwartet auf die Wachstumshormontherapie ange-
sprochen habe, haben die Arzte nach der Ursache
gesucht. Sie sind auf die Idee gekommen, dass eine
Zdliakie vorliegen kdnnte. Die Vermutung wurde
bestatigt, als Antikorper in meinem Blut gefunden
wurden. Danach wurde eine Diinndarm-Biopsie
gemacht, nach der die Diagnose Zoliakie endgiiltig
feststand. AupBerdem wurde eine Schilddrisenun-
terfunktion festgestellt, wegen der ich regelméagig
L-Thyroxin nehme.

Mit 18 Jahren konnte ich leider nicht mehr in der
Padiatrischen Abteilung des Universitatsklinikum
des Saarlandes behandelt werden, was ich schade
fand. Ich hatte mich dort wohlgefihlt. Seitdem war
ich in Behandlung bei mehreren Endokrinologen.
Aktuell gehe ich nur alle paar Jahre dorthin. Die
Medikamente bekomme ich von meinem Hausarzt
bzw. meiner Frauenarztin.

Alles in allem war ich mit der Behandlung meines
Ullrich-Turner-Syndroms zufrieden. Ich bin mit dem
Ullrich-Turner-Syndrom aufgewachsen und die
regelmapigen Arztbesuche waren flir mich selbst-
verstandlich. Schwierig fand ich den Ubergang von
der Padiatrie zur Erwachsenenmedizin.
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KEINER AHNTE:
ICH BIN X MAL ANDERS

Erfahrungsbericht
von Luisa
Jahrgang 1995

Hallo ich bin Luisa und im Marz 1995 in Miinchen
geboren. Seit meiner Geburt war ich immer aufge-
dreht, lebensfroh, aktiv und quicklebendig und ger-
ne immer aktiv.

Mit 13 Jahren kam es mir so vor, als wirde der
Boden unter mir weggezogen werden: Ich bin nicht
in die Pubertat gekommen, war sehr klein von der
Koérpergrépe und hatte schlechte Blutwerte bzgl.
der Schilddrise. Da war Prof. Schmidt sofort klar,
dass ich das Turner-Syndrom habe. Der Bluttest hat
schnell Klarheit gebracht. Fir mich ist ist erst mal
eine Welt zusammen gebrochen. Warum ich ? Ich
soll das Turner-Syndrom haben? Ich soll mal keine
leiblichen Kinder bekommen? Als Kind habe ich
immer davon getraumt zu heiraten und einmal Kin-
der zu bekommen.

Sofort ging dann ein Untersuchungsmarathon los.
Als erstes wurde das Herz ganz genau untersucht,
dann wurden Ultraschall von den Nieren und dem
Bauch gemacht und eine Réntgenuntersuchung der
Hand, soweit ich mich erinnern kann. Prof. Schmidt
hat alles getan um sicher zu gehen, dass ich keine
weiteren Begleiterkrankungen durch das Turner-
Syndrom habe.

Dadurch, dass ich schon 13 Jahre war wollte Prof.
Schmidt keine Zeit verlieren, dass ich mit Wachs-
tumshormonen behandelt werde. Das hat sehr gut
geholfen. Ich bin in sehr kurzer Zeit von circa 3 Jah-
ren noch einmal fast 15 cm gewachsen und konnte
einen Korpergréfe von 158 cm erreichen. Ich bin
sehr dankbar, dass ich die Méglichkeit der Wachs-
tumshormontherapie hatte.

Auf Grund meiner spdten Diagnose wurde dann, als
ich 16 Jahre war, die Therapie mit Ostrogenen und
Gestagenen begonnen, um die Pubertdt einzuleiten.
Es ging alles wahnsinnig schnell und ich habe mich
erst mal sehr gewehrt und wollte das nicht. Heute
kannich sagen, ich unfassbar dankbar, dass es die
Mdoglichkeiten der Behandlung gibt. Durch den Ver-
ein und Jahre psychologischer Begleitung kann ich
das sagen, auch wenn es ein langer Weg war.

Ich bin X Mal anders. Ein Leben
mit X Chancen habe ich. Ja,

ich entscheide, fur mich ist das
Leben ein Wunder.

Mit 18 Jahren wurde ich dann in die Erwachsenenkli-
nik Gberwiesen. Eine Kollegin von Prof. Schmidt hat
dann meine weitere medizinische Versorgung tber-
nommen. Man spricht von einer Transition von der
Kinderklinik in die Erwachsenenklinik. Heute werde
ichin einem der Miinchner Turner-Zentren von einer
Arztin sehr gut versorgt.

Danke an Prof. Schmidt und alle weiteren Arzte, die
sich so flr mich eingesetzt haben und sich mit so
einem grofen Herz um jeden Kontrolltermin gekiim-
mert haben. Dank euch bin ich heute so gut medizi-
nisch versorgt und konnte mich so gut entwickeln
und wusste/weif meine Gesundheit in guten Han-
den.
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Erfahrungsbericht
von Frank
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DIE KLEINEN FRAUEN

UND ICH

Alsich im Jahr 1986 meine liebe Frau kennen-
lernte, wusste ich noch nichts tGber das Turner-
Syndrom. Sie war kleiner als andere Frauen,
doch das stoérte mich nicht. Im Gegenteil. Sie
gefiel mir von Anfang an. 1988 haben wir dann
geheiratet.

Das erste Mal erfuhr ich vom Turner- Syndrom
im Jahr 1994. Meine Frau und ihre beste Freun-
din (sie war etwas kleiner) bekamen Post. Es war
eine Einladung zu einem Treffen der Turner-
Syndrom- Vereinigung. Gespannt auf die Dinge
die da kommen fuhren wir zu dem Treffen. Es
gab also noch mehr von den kleinen Frauen.

Ein Jahr spater waren wir dann bei einem Tref-
fen in Neukloster. Dort erfuhren wir das es in
Berlin eine Gruppe gibt. In dieser wurden wir
sehr herzlich aufgenommen und wir sind bis heu-
te dabei und auch aktiv.

Im Laufe der Jahre waren wir bei verschiedenen
Treffen der Vereinigung, wobei flr mich als
Mann die Jahrestreffen in Frage kommen. Seit
2010 bin ich im Orgateam aktiv und Ansprech-
partner flr alle technischen Belange. Inzwischen
binich auch als Referent tatig und ,,.betreue” auf
den Jahrestreffen (Ehe-) Partner, Freunde und
Vater in einer Gesprachsrunde. Als meine Frau
dritte Vorsitzende wurde war ich als Unterstit-
zer im Vorstand tatig. In dieser Funktion war ich
im letzten Jahr beim Regionalgruppenleitertref-
fen als Referent. Die Arbeit mit unseren Regio-
nalgruppenleitern war fir mich eine schéne
Erfahrung.

Zwei Paarwochenenden haben meine Frau und
ich auch schon organisiert.

Als Mann fuhle ich mich gut
aufgehoben in der Turner-
Syndrom-Vereinigung. Wenn
ich zu den Jahrestreffen
fahre ist es jedes Mal wie
nach Hause kommen. Ich
habe noch nie zuvor solche
Herzlichkeit erfahren. Inzwi-
schen sind viele langjahrige
Freundschaften entstanden
und ich freue mich jedes Mal
auf ein Wiedersehen mit
unseren kleinen Frauen.



Die Stuttgarter Gruppe trauert
um lIhre ehemalige Gruppenleiterin

Heidelinde ist am 19.07.2024
nach langer schwerer Krankheit
verstorben.

Sie war eine einfihlsame, tatkraftige
Personlichkeit voller Energie.

2016 hat Sie die Gruppenleitung mit
viel Engagement dbernommen und
Sie verstand es eine harmonische
Atmosphare zu schaffen und deshalb
werden wir alle Sie immer in guter
Erinnerung und in unserem Herzen
behalten.

Die gesamte Stuttgarter
Regionalgruppe

(O ()
Ny ‘e,
% -
R Cf:;
I. vfl ;ﬁ:::’ E;_‘:‘
= 8. .
- \ :::'_: . 5'}; ; :‘:: b
o v =
s} ﬁg b
L)

NACHRUF

Heidelinde Abel
*16.05.1951 116.07.2024

Wiave il dive Soune

wilergehion wid) oy ohyickl
M WW&J//&MJM
dunkeel) s,

25



VEREIN & ANSPRECHPARTNER

26

Turner-Syndrom-Vereinigung
Deutschland e.V.
www.turner-syndrom.de

Wir bieten Hilfe und Informationen zum
Ullrich-Turner-Syndrom.

Schirmherrin
Dr. med. Astrid Biihren

Vorstand

Katrin Stahl

Katharina Kunzler

Kerstin Subtil

E-Mail: vorstand®turner-syndrom.de

Mitgliedschaften

> Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

> ACHSE e. V.

> Kindernetzwerk e. V.

> Deutsche Gesellschaft fur Kinderendokrinogie
und Diabetologie e. V.

> DGKED

> Netzwerk gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik,

> Paritatischer Wohlfahrtsverband

Wir sind eine gemeinntitzige, ehrenamtlich tatige
Selbsthilfeorganisation. Spenden und Mitglieds-
beitrage sind steuerlich absetzbar.

Freistellungsbescheid
Finanzamt Limburg an der Lahn
Steuernummer 047 250 62495

Registergericht
Amtsgericht Limburg an der Lahn
Registernummer VR 2349

Vereinskonto

Sparkasse Westholstein

DE 50 2225 0020 0090 8442 42
BIC: NOLADE21WHO

Spendenkonto

Sparkasse Gummersbach

IBAN: DEO3 3845 0000 0018 3598 93
BIC: WELADEDIGMB

paypal.me/turnervereinigung

Geschaftsstelle

Wolfgang Schmidt

Am Bornstlck 1

65599 Dornburg
geschaeftsstelle®turner-syndrom.de

Vorstand

1. Vorsitzende

Katrin Stahl
erste-vorsitzende®turner-syndrom.de

2. Vorsitzende
Katharina Kunzler
zweite-vorsitzende®@turner-syndrom.de

3. Vorsitzende
Kerstin Subtil
dritte-vorsitzende®turner-syndrom.de

Ansprechpartnerin fiir die Maddchenarbeit
Bettina von Hanffstengel

Rédlas 4

91077 Neunkirchen am Brand

Fon 09192 994086

Fax 09192 994079
orgateam-jahrestreffen@turner-syndrom.de

Informations- und Beratungstelefon
Melanie Braun

fur Eltern

Fon 06340 3513294

Sprechzeiten freitags von 10:30 bis 13:00 Uhr
samstags von 16 bis 17 Uhr

Beratung fur betroffene Madchen und Frauen
Antje Angermidiller

Fon 030 20151716
beratung-betroffene®@turner-syndrom.de
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Fotonachweis
Titelbild: Foto von NEOM auf Unsplash
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14. bis 16. Februar 2025
Regioleitertreffen in Bonn

21. bis 23. Marz 2025
Weibertreffen in Mainz

16. bis 18. Mai 2025
Jahrestreffen in Dusseldorf

3. bis 5. Oktober 2025
Frauentreffen in der Jugendburg Gemen

Sehen Sie bitte auf der Webseite
www.turner-syndrom nach.



