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Recomendaciones 2017

 Clinical practice guidelines for the care of girls and
women with Turner syndrome: proceedings from the
2016 Cincinnati International Turner Syndrome Meeting

 Gravholt CH et al. European Journal of Endocrinoloqgy (2017) 177,
G1-G70




Conocimiento, contacto y confianza

« We suggest that pediatric endocrinologists and their care
teams encourage peer-to-peer (and parent-to-parent)
contact with TS support and advocacy organizations to
enhance knowledge and confidence, reduce stress and
distress and promote the reciprocal sharing of experiences.

Gravholt CH el al. European Journal of Endocrinology (2017) 177, G1-G70




Recomendaciones 2024

 Clinical practice guidelines for the care of girls and women
with Turner syndrome. Proceedings from the 2023 Aarhus
International Turner Syndrome Meeting.

 Gravholt CH et al. European Journal of Endocrinoloqy
(2024) 190, G53—-G151




Plan de apoyo

 We recommend that a “support plan” be prepared by the patient’s specialist
providers as a tool to empower individuals and their caregivers in advocating for all
necessary supports, outside the medical environment (eg, schools, community), to
achieve optimal educational and socioemotional development.
We recommend counseling regarding TS that emphasizes personal understanding
and meaning of the features associated with TS.
We suggest that individuals with TS and their care givers be encouraged to network
with local/regional/national TS peer support organizations.

Gravholt CH et al. European Journal of Endocrinology (2024) 190, G53-G151
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Toma de decisiones compartidas

Aportan conocimiento.

Comprension de la mayor evidencia de ventajas y desventajas de diferentes
opciones.

Los valores y preferencias de los pacientes deben estar integrados en el
proceso de foma de decisiones.

Aumento de la adherencia

Gravholt CH et al. European Journal of Endocrinology (2024) 190, G53-G151
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JUSTIFICACIONES DE LA PUBLICACION

Necesidad de mejorar el conocimiento sobre el ST.
Importancia de la informacion de padres y pacientes.
Actualizacion de los temas tratados, incluyendo nuevos

items.
Demanda social.
Proporcionar una herramienta para pacientes con ST.




Prologo

Claus Gravolth

Endocrinologo. Hospital Aarhus (Dinamarca)

Dr. Claus H. Gravholt.
Departamento de Endocrinologia y Diabetes.

Universidad y Hospital de Aarhus (Dinamarca).
Es el cientifico actual mas implicado con el sindrome de Turner,

especialmente en la mujer adulta.
Proviene de un grupo danés que se inicia con los iniciadores de los
grupos Turner (hace mas de 25 afios)
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Informacion

O“La notficia sienta mal , pero mas que nada es la
actitud. Tuve sensacion de soledad”.

O“Veo bien que a los padres se les informe, pero
también lo tienen que hacer con nosotras, j{SOmMos
las que de verdad debemos saber!”.




Informacion

¢Quién debe informar?.
Informacion a los padres.
Informacion a las nifias.
En el colegio para la sociedad.




Grupos de contacto Turner

* Educar a la sociedad.
* Apoyo psicoldgico e informacion.

e Coordinacion de los diversos
especialistas.

* Promover y apoyar la investigacion.




EXPERIENCIAS EDUCATIVAS




Experiencias educativas en
Turner. Objetivos

- Informacion de las caracteristicas del ST a los
padres.

- Intercambio de experiencias y vivencias.

- Ensefianza de autoinyeccion de GH.

- Revisidn de la estructura e higiene dental.

- Convocatoria para crear una asociacion de ST.




Experiencias educativas en
Turner. Demandas

Informar directamente a las pacientes

Enfoque multidisciplinario de la
enfermedad.

Problemas en el momento del alta.

Participacion de los padres y pacientes en
las decisiones sobre su tratamiento.




Edad de 5 a 13 ahos

Discutir el diagndstico con el nifo.

Adelantarse a los principales problemas escolares:
déficit de atencion, hiperactividad, dificultades
especificas en aprendizaje, habilidades sociales.

Evaluacion o intervencion educacional.

Hablar sobre el ajuste a la talla baja (inicio de la
terapia con GH, ifalsas expectativas!).




Edad de 13 a 21 afios

. Edad de introduccion de los estrdégenos
(pubertad).

- Vigilar la conducta y la funcion escolar.

. Discutir la adaptacion social. Grupos de
apoyo. Consejos psicosexuales.

- Informacion sobre opciones reproductivas.




Problemas en la vida adulta

Cardiovasculares: HTA.
Otoldgicos.

Ginecoldgicos: THS, fertilidad.
Metabdlicos: obesidad, diabetes.
Oseos.

Enfermedades autoinmunes.
Psicoldgicos y sociales.




Situacién de la mujer Turner

» Encuesta belga (102 mujeres; 23 afios):

— 407% tienen problemas de salud.
— 13% no consultan a ningln médico.
— 15% no toman estrdgenos.

 Encuesta americana (126 pacientes, con 52 nifas):

— Las mujeres estadn insuficientemente evaluadas en relacién con las nifias




Encuesta americana (2006)

Evaluacién Evaluacion Evaluacién
cardioldgica renal otologica

MUJERES
36,5%




Situacion actual

Insuficiente informacion prenatal.
Aceptables cuidados en la edad pediatrica.

Insuficientes protocolos de transferencia a servicios
médicos de adultos.

Insuficiente formacion de médicos de adultos.
Desconocemos como estdn las mujeres Turner




Propuestas

Conocer la situacion.

Establecer programas de transferencia de
pediatria a adultos.

Formacion de grupos multidisciplinares.
Difusion de guias informativas.
Relaciones con la administracion.




Godoy-Molina E., Lopez-Castillo M., Galan-
Bueno L., Morejon-Garcia E., Lopez-Siguero ].P.
Current situation of adult women with Turner

syndrome in Spain.
Endocrinol. Diabetes Nutr. 2020:67:149-151




demograficos




Resultados

Se incluyeron 85 mujeres recibiéndose 55 cuestionarios

Asociaciones Turner y Hospitales de Malaga y Badajoz.

Edad media 30.6 + 9.9 anos

Edad media al diagnostico 6.98 + 5.3 afios

Dwreccrdn General e Humanizacsda,
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Situacion clinica

Situacioén clinica
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Seguimiento médico

ORL 22/55 40%

Casi el 93% realiza un seguimiento médico, sobre todo endocrinolégico (73%)
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Aspectos laborales y educacionales

Poblacion
general

Nivel formacion
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Aspectos laborales y educacionales

Poblacion
general

Trabaja 20/55 36.4% 22.8% *

Jubilada/invalidez 3/55 5.5% 2%

Desempleada 9/55 16.4% 11.8%
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Conclusiones

N\

‘ mayorla es segwda por endocrlnologla

\

‘ segU|m|ento

ipotiroidismo. Destaca frecuencia elevada de problemas visuales o de
aud|C|on

/

tratadas con GH frente a no tratadas; probablemente por mayor talla inicial
en no tratadas

* ** ** **
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Muchas gracias
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