Turner Syndrom i Smabarnsalderen
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0g har
udarbejdet diverse informationsmateriale om Turner Syndrom.

Desverre findes der stort set ingen information til nybagte
foreeldre til piger med Turner Syndrom, hvorfor 5 foreeldre, i
midten at 90-erne skrev en pjece, der beskriver erfaringer af
generel karakter.

har faet de 5 foreeldres accept til at
gengive fra + opdatere pjecen.

Vigtige oplysninger

Piger med Turner Syndrom er ligesom alle andre forskellige.

Bemaerk at mange piger med Turner Syndrom stort set ingen
trivsels-problemer har.

Husk at pigerne vokser fra eventuelle trivselsproblemer.
Hvornar er individuelt, men erfaringer viser, at

trivselsproblemerne gradvis forsvinder i lgbet af det/de farste
levear.

Hold gje med barnets velbefindende - ikke s& meget med
barnets veegt.

Talmodighed og atter talmodighed.



Karakteristika for piger

med Turner Syndrom |

Mindre fadselsveegt og leengde.

| gvrigt er det erfaringsmaessigt karakteristisk for pigerne, at de har:

Nedsat sluthgjde hos ca. 98%
Infertile ca. 95%

Mangelfuld udvikling af de sekundeere kenskarakterer hos
ca. 95%

Mangelfuld udvikling af &eggestokke hos ca. 95% (Streg-gonader)
Ingen spontane menstruationer hos ca. 85%

Nedsat hgrelse i meget varierende grad hos ca. 70% af voksne
kvinder med Turner Syndrom

Halsvingedannelse eller bred hals (nakke) hos ca. 40%

Haevelser pa hand- og fodrygge ved fadslen ca. 30%

Hgj smal gane ca. 20%

Nyreabnormiteter hos ca. 20%

Andre mindre udtalte hjertefejl hos ca. 15% af pigerne

Forhgjet blodtryk hos ca. 15%

Forsnaevret hovedpulsare (coarctatio) hos ca. 8%



Sutteproblemer

Som spade kan pigerne have problemer med at sutte, blandt andet p& grund
af en hgj smal gane. Nogle foraldre kan fa besvaer med at give barnet bryst,
sutteflaske og narresut. Problemer kan afhjzlpes, hvis du har talmodighed
og bevarer roen. Det kan vare ngdvendigt at prave sig frem med forskellige
typer sutter. | tilfeelde med store problemer anbefaler vi at kontakte sund-
hedsplejersken, egen leege, eller det sygehus hvor jeres pige gar til kontrol.

Synkeproblemer

ﬁ’igerne kan have problemer med at synke, for eksempel vil det ofte lyde,
som om de far maden galt i halsen.

Der er tildens til oftere at blive forkelet og fa mellemgrebetendelse
end deres jevnaldrende/sgskende. Derfor er det en god ide at veere
opmarksom pa sprogudviklingen.

(Nedsat hgrelse/sprog pa grund af mellemgrebetandelse).

En del foraldre oplever, at pigen kan ogsa fa skrigeture der minder
om kolik, ogsa af varighed. Nogle piger har haft god effekt af at
komme til fysioterapeut.



Gylpen / spontane
opkastninger

Ofte gylper pigerne en del mere og oftere end andre bgrn. Des-
uden kan du opleve at pigen kaster meget op i lgbet af en dag,
men ogsa over en lengere periode. Det varierer meget fra pige
til pige.

Nogle piger har haft glaede af at fa blandet johannesbradkerne-
mel i deres melk, sa den derved far en tykkere konsistens.

Spiseproblemer |

Pigerne kan have sveart ved at spise og drikke. Kgd kan veere
et sarligt problem. Vore erfaringer siger, at maden sa skal ve-
re lind, fin og uden klumper. Et godt rad fra os er, at maden
bar veere sa godt som granuleret. Nogle af pigerne spiser heller
ikke ret meget til maltiderne. Hvis du ikke mener, at jeres pige
spiser nok, er der en god ide med et ekstra maltid. Det er me-
get vigtigt ikke at tvangsfodre, da det kun vil ggre ondt veerre.
Vort eneste rad er tAlmodighed og atter talmodighed.



Undga overbeskyttelse

Det er meget vigtigt ikke at overbeskytte. Vi opfordrer til at tiltale og
behandle pigen med Turner Syndrom efter alder - ikke efter hgjde.
Barnehave, skole og andre institutioner, samt familie og venner, bar
informeres med henblik pa, at pigen ogsa her behandles alderssva-
rende. Mobning kan maske undgas, hvis klassekammerater og sa
videre far en forklaring pa, hvorfor din/jeres datter vokser mindre
end hendes jevnaldrende.

QkOnom | Se ogsa side 12 og 13

Har du behov for gkonomisk hjelp, til for eksempel:
ekstra vask i.f.m. gylpen
transportudgifter
eller lignende

kan du henvende dig til:
den kommunale socialforvaltning
sundhedsplejen
egen lege

de vil s veere behjalpelige med papirarbejdet.



Informationsmateriale

Foraeldregruppen opfordrer til at:
Tage imod alle tilbud.
Skaffe alt det materiale der findes vedrgrende Tur-
ner Syndrom, jo mere jo bedre, sa du kan fa klar-

hed om, hvad Turner Syndrom egentlig er.

Ring til én af os.
Se listen med kontaktpersoner side 9.

Benyt hjemmesiden og medlemsbladet.

Kender du Spgrgeskemaundersggelsgyscieyaersooeise
blandt forzeldre til piger med Turner -2,
Syndrom ? C

n under

i Danmark,
ejdeTredr

http://www.turner-forening.dk/doc/foraeldreUsS.pdf

Se ogsa link til Internationale retningslinjer for
behandling af Turners Syndrom, side 14



