O) e avee le
SYNDROME b7

DE TURNER

Un guide pour accompagner chaque étape de la vie.

COMPRENDRE

Y |
LS
6&7 Le syndrome de Turner, %9

ses causes et ses spécificités.

ACCOMPAGNER

@ Du diagnostic a I'age adulte,
un suivi adapté a chaque étape de la vie.

%’2 SOUTENIR
Conseils pratiques, ressources

et témoignages inspirants.

AVANCER

i} Vivre pleinement, réaliser

ses projets et ses réves.
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NOTRE RAISON D’ETRE :

W Parce qu'aucun parcours ne devrait se vivre seul, nous nous

mobilisons chaque jour pour vous écouter, vous informer,
vous accompagner et faire entendre votre voix.

A QUI S’ADRESSE CE GUIDE ?

AUX
GUERRIER(E)S
atteint(e)s du
syndrome de
Turner.

j%o}; M

W

AUX PROCHES

parents, fréeres,

soeurs,
conjoint(e)s,
familles ...

L'association
Turner et Vous
est née de l'envie
de faire bouger les
lignes, de créer des
liens et d'apporter
du soutien a toutes
les personnes
touchées par le
syndrome de Turner
et a leurs proches.
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AUX ATOUTE
PROFESSIONNELS PERSONNE
de santé, du médico- qui souhaite
social, de I'éducation comprendre et

et de la recherche. mieux accompagner.



L’'ASSOCIATION @ %
C) Jothe mission

Agir aujourd’hui, pour un avenir meilleur

L'association Turner et Vous a pour objectifs de : @

ECOUTER ET SOUTENIR

Etre & 'écoute des besoins, répondre aux questions
et apporter un soutien bienveillant a chacun(e).

JREEE;
% valewrs
2’9 INFORMER ET ORIENTER Y.
o Blenveillance
Diffuser une information fiable et accessible, orienter
I vers les ressources et les professionnels adaptés. Respect
Solidarité
ACCOMPAGNER AU QUOTIDIEN Ecoute
Aider dans les démarches, défendre les droits, valoriser En
les parcours de vie et encourager l'autonomie. = gagement
Espoir

les rencontres et la solidarité entre tous. Qf

SOUTENIR LA RECHERCHE

Encourager la recherche médicale et soaologlque Vs
pour mieux comprendre et mieux soigner. "

CREER DU LIEN
Rompre l'isolement, favoriser les échanges,

C(;/wc/ﬂb& HQUS Semumes /9/ 7 /@2{% /

Grace a I'engagement de nos bénévoles, de nos adhérent(e)s et de nos
partenaires, nous oeuvrons chaque jour pour améliorer la qualité de
vie des personnes concernées par le syndrome de Turner et faire
avancer la reconnaissance de cette maladie génétique rare.

(%gmg/wg ~neus veus ausst, & failes pardio du dhangement /
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Le syndrome de Turner est une anomalie f";
génétique liée a I'absence partielle ou e
totale d’'un chromosome de la 23éme paire. }',f,
Il touche principalement les filles, mais . .
dans de rares situations, des garcons
peuvent également étre atteints.
% ARETENIR QUI EST CONCERNE ?
ﬁ&y‘ C'est une condition génétique non héréditaire dans m
la grande partie des cas. T
>0
8 Chaque personne atteinte est unique. 1 fille sur 2500 Des garcons peuvent
naissances étre concernés dans
@) un accompagnement précose et adapté améliore la environ de rare cas*.

qualité de vie a chaque étape du parcours. . ‘ o
* Moins de 1% des cas diagnostiqués

L[]

1938 annees aujourd’hui demain
1950 - 1960
Le Dr Henry Turner, Les progrés de la Un diagnostic précoce, La recherche
endocrinologue génétique permettent 7 des traitements continue pour
américain, décrit s de comprendre que la adaptés et un suivi mieux comprendre
pour la premiére fois f cause est liée a un é pluridisciplinaire et améliorer le
un ensemble de 5L chromosome sexuel A améliorent quotidien de
signes chez les manquant ou considérablement chaque personne
jeunes filles. anormal. I'avenir. concernée.

v < axW

Informer, écouter, accompagner : c'est notre mission depuis 2018.
Vous n'étes pas seul(e)s, nous sommes la a chaque étape de votre vie.



EN QUELQUES MOTS :
UNE ANOMALIE CHROMOSOMI Q UE Ce n'est pas quelque chose que l'on attrape,

L. . ce n'est pas de ta faute, ni celle de tes
Dans la majorité des cellules humaines, on trouve 46
L : parents et cela ne se transmet pas dans la
chromosomes, organisés en 23 paires dont 2 chromosomes |
. plupart des cas.
sexuels : XX chez la fille, XY chez le garcon.

23 PAIRES DE CARYOTYPE
CHROMOSOMES Masculin

Dans le syndrome de Turner, une partie ou la totalité d'un chromosome sexuel est
absente ou anormale dans certaines ou toutes les cellules de I'organisme.

MONOSOMIE 45 X0 MOSAIQUE ANOMALIES STRUCTURELLES

(la forme la plus fréquente) (45 X/46 XX ou autres) (partie du second chromosome
manquante ou modifiée)

23 m
8 \ i Chromosome X H ﬂ 8 L 4
; | . manquant
gt |
X = J L
Z, _ "
Un seul chromosome X xR Aok
(X0) Présence d'un mélange de Une délétion = perte d'un
Absence totale du second cellules : certaines avec 45 X0 P
s fragment du chromosome
chromosome sexuel et d'autres avec XX (ou XY)

ET LES GARCONS DANS TOUTCA?

Trés rarement, certains garcons peuvent étre atteints du syndrome
de Turner, notamment lorsqu'ils ont une formule chromosomique
particuliere (ex: 45 X/46 XY ou des anomalies du chromosomeY).
Leur développement et leurs besoins peuvent étre différents, et un
accompagnement médical spécialisé est essentiel. J, \

CE QU'IL FAUT SAVOIR:

La cause est , ., -
R Ce n'est pas lié au Chaque personne Avec un suivi
aléatoire lors de o . d :
: mode de vie, ni a atteinte a son adapté, les enfants
la formation des e . s
I'alimentation, ni a propre parcours, et les adultes
cellules sexuelles . )
s 'environnement ses forces, ses peuvent avoir une
(ovules ou . N ., )
des parents. défis et ses réves. vie épanouie.

spermatozoides).

@ O(ga hecheche gage du tovain et rﬁaquc/om de rnewvelles pekspectives & euent & toi.



Le diagnostic du syndrome de Turner peut étre évoqué a tout age :
avant la naissance, pendant I'enfance, a 'adolescence ou méme a

I'age adulte.
Plus le diagnostic est précoce, plus la prise en charge peut étre
adaptée et bénéfique.

7(5(1 meyee d agﬁ de diagnestic du syndieme

atl de 4 a 6 wis a{/mmc/ Juti.

AVANT LA NAISSANCE DURANT L'ENFANCE

Le syndrome peut étre

suspecté lors d'examens Le diagnostic peut étre

SRS S] @SAEIITS posé si certains signes
S|gne,s sont V|§|ble,s (ex: évocateurs sont
clarté nucale élevée, présents :

retard de croissance .
foetale, anomalies o
cardiaques). o

Des examens peuvent alors étre
proposes :
e Amniocentése
e Ponction de villosités
choriales (P.V.C)

Petite taille

Cou court
Malformations
cardiaques
Troubles dans les
apprentissages
Retard pubertaire

Ces examens permettent Le médecin peut
d'analyser les alors prescrire
chromosomes de bébé. un examen génétique.

BONS A SAVOIR

e Le syndrome de Turner n'est pas lié a quelque
chose que la maman ou le papa a fait ou ont fait.

e (Cest une anomalie chromosomique aléatoire qui
survient au moment de la conception.

A L'ADOLESCENCE OU
A L'AGE ADULTE

Parfois, le diagnostic est
posé plus tardivement,
lors d'un bilan pour :
o |Infertilité
e Retard pubertaire
e Troubles hormonaux
e Ousimplement en
cas de petite taille
inexpliquée.

Il n'est jamais trop tard
pour comprendre
et étre accompagné.

(E%° TEMOIGNAGE

" Le diagnostic a été un choc, lors de l'annonce, mais

comprendre nous a permis d'avancer et de tout mettre en

oeuvre pour améliorer la santé et le quotidien de notre fille."

Maman de Léa, 9 ans W



DIAGNOSTIC @

Le diagnostic repose sur un examen génétique appelé :

LE CARYOTYPE

Il permet d'observer le nombre et la structure de
chromosomes dans les cellules de I'organisme.

COMMENT CA SE PASSE ?

EXEMPLE DE CARYOTYPES

Un brélévement Caryotype typique d’'une Caryotype typique du
@ 1. P - fille sans syndrome de syndrome de Turner (45 X0)
de sang est réalisé. Turner (46 XX)
17N 2 Les cellules sont e 1
L %+ mises en culture. P S : 2
‘ i o 6 6o B8 88 88 81 B
Les chromosomes A T/ ¥ 0
p 3. sont analysés en HEH H?H ﬂﬁ Hqﬂ Hma 3118 anﬂ 8138 B"ﬂ 8158
laboratoire. ﬂng 3123 HHH 3“3 Bﬁﬂ 88 B8 88 B8 84
4 Le résultat permet 8 88 88 88 88 = 8 = 2-: 3
*  de confirmer ou * T ¥ m e g8 88 8 | B
E non le syndrome i 88 88 Lx v
de Turner et d'en s S e
préciser la forme. ‘"’
LES FORMES DU SYNDROME DE TURNER:
— e B e —~ _. T ~ /./"' B __h“'x\.\
/ Monoso_um\ :./'/'c"ﬂmr: W‘Tﬁn .\\_\... ;f! //.._ ﬂ .i E_g "’ : \_\\.\. ;/ ,r/ \\
/ \ Rl = N/ i ap\ | /
/ \ . 3 (amy 1%/ —~ W\ /
[ ) ﬂhm | W A {
. | | / \ ~ap _ | ﬂl l\.
X /’f \ = /| \W T @ D/ |\ |
\\‘_1 A ' Me = \\\-..:"M' ! : ! /-/’ R / /
45 X0 46 XX/ 45X0 46 X i (Xq) 46 XX / 46 XY Autres
(Monosomie) (Mosaisme) (Ischromosome Xq) (Mosaique rare) formes rares

La forme la plus

Deux populations

fréquente. de cellules : (p bras court) et
(50 a 60%) avec2Xou1X. l'autre s'est dupliqué.
(20 a 30 %) (10 a 15 %)

ET APRES LE DIAGNOSTIC? ¥

Le diagnostic marque le début d'un accompagnement médica
personnalisé et bienveillant. Nous ne sommes pas seul(e)s :

I'équipe médicale et les associations de patient(e)s sont la pour

vous soutenir a chaque étape.

Un X a perdu un bras

Présence de cellules
XX et XY.
Forme qui peut
concerner des garcons

(ex : anneau X,
translocations...)

/\%&e /aw aw Ay/zdi(ww do Jumen est avant toud wn bravail d. ’cym}% / Evisemible an est /)/m/ /mz%/
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Recevoir I'annonce que son enfant est atteint du syndrome de Turner est une étape bouleversante.
C'est normal de se sentir destabilisé(e), inquiet(e), triste ou méme en colére.
Vous n'étes pas seuls : de nombreux parents sont passés par la.

FAITE ?

L'annonce est réalisée par un médecin (généticien,
pédiatre, gynécologue ou endocrinologue).

Elle peut faire suite a:

e un dépistage prénatal (amniocentése, ponction
de villosités choriales),

¢ des signes cliniques apreés la naissance ou plus
tard dans l'enfance.

e un bilan hormonale ou de croissance.

A RETENIR

Le syndrome de Turner n'est pas une maladie contagieuse,
ni la conséquence de ce que vous avait fait ou pas fait.
Cest une particularité génétique, le plus souvent aléatoire, qui

n'aurait pas pu étre évité.

COMMENT L'ANNONCE EST-ELLE

toutes vos g uestions.

gg Prenez le temps de poser
Aucune question n'est “béte”.

CE QUE VOUS POUVEZ RESSENTIR

Chaque parent réagit differemment, il peut y avoir :

W Inquiétude pour S ¢
A JEMETIT 26 Valie face a l'inconnu.
enfant.
Colére ou
Beaucoup de )
. sentiment
questions. P
d'injustice.

Besoin de Un grand amour
comprendre et @ et la volonté de

d'agir. bien faire.

Tristesse ou choc

r
>
~

Cl

2
E"’*,j




L'’ANNONCE @

6)/2 es cernseils peun thavehs el

Il est normal d'avoir besoin de temps pour
assimiler l'information.
Il n'y a pas de “bonne” ou “mauvaise” réaction.

Parlez-en a votre famille, vos proches, ou a une
association comme Turner et Vous.
Partager, soulage et aide.

Un suivi médical adapté permettra d'accompagner
votre enfant a chaque étape de sa vie.

P
q\\\’\ Y
. Comprendre le syndrome de Turner vous aidera a
mieux accompagner votre proche atteint du
syndrome.
. Avec un suivi adapté, les enfants atteints du

syndrome de Turner peuvent grandir, apprendre,
réaliser leurs projets et s'épanouir.

cetle élape J)

b
Oows wétes pas seuls /
L'association Turner et Vous est la
pour vous écouter, vous informer et
vous mettre en lien avec d'autres
familles concernées par le
syndrome, mais aussi des
professionnels compétents.

CONTACTEZ-NOUS, NOUS
SOMMES LA POUR VOUS

Au début, on était perdus, on avait peur
pour notre fille. Mais petit a petit, gréce
au suivi et aux échanges avec d'autres
personnes atteintes du syndrome, on a
repris confiance. Aujourd’hui, elle est
épanouie et pleine d'énergie !

Maman d'Alice, 10 ans

LES PREMIERES ETAPES APRES L'’ANNONCE

...............> ...............>

Prendre contact avec
une association
(comme
Turner et Vous)
pour échanger et
s'informer.

Organiser un
rendez-vous
avec le médecin
pour comprendre
le diagnostic et le
parcours de soins
Propose.

Etablir un suivi
médical adapté et
personnalisé pour

vous ou votre enfant.

1

Prendre soin de
VOUS aussi : pour
accompagner
votre proche,

il est important
d'étre bien entouré.

0(59 placessus d &(’M/)L’&L’im est praphe i chacun(e.), éhe entord ) cest wn véitable atout au qu@&'cém.
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UN DIAGNOSTIC ANTENATAL : ET APRES ? e

Apprendre que votre bébé est atteint du syndrome de Turner
pendant la grossesse souléve de nombreuses questions et émotions. u i

L'équipe médicale est la pour vous accompagner et organiser \% :
un suivi adapté des la naissance.

DES LA NAISSANCE : LES PREMIERES ETAPES

1. CONFIRMER LE 2.FAIRE UN BILAN 3. RENCONTRER 4. PLANIFIER LE
DIAGNOSTIC INITIAL COMPLET L'EQUIPE SuUlvI
SPECIALISEE
Un prélevement e Examen clinique Un calendrier
sanguin sera réalisé complet. Un médecin référent personnalisé est établi
sur votre bébé pour e Mesure de la taille (coordinateur de pour les consultations
confirmer une et du poids. parcours) vous et examens des
anomalie du e Echocardiographie. présentera le suivi premiers mois de vie
chromosome X e Echographie proposé et restera votre de votre enfant.
(caryotype). rénale. interlocuteur privilégié.
e Bilan auditif.

VOUS N'ETES PAS SEULS Q7 @7 TEMOIGNAGE

_ _ “Le diagnostic pendant la grossesse a été un choc,
Ce diagnostic ne change pas 'amour que vous

portez a votre enfant. Avec un suivi adapté et
précoce, les enfants atteints du syndrome de Turner notre fille grandit bien et nous sommes rassurés
peuvent bien grandir et s'épanouir. A par le suivi régulier.” @

\i% - Maman de Léa, 9 ans

mais nous avons été trés entourés. Aujourd'hui,



LE SUIVI @

LES PRINCIPAUX DOMAINES DE SURVEILLANCE

Surveillance du rachis, des
pieds et du développement
0SSeux.

Surveillance réguliere par
échographie cardiaque et
tension artérielle.

Echographies régulieres pour
détecter d'éventuelles
anomalies.

Tests auditifs réguliers, car
les infections ORL sont plus
fréquentes.

o
se

Suivi de la taille et du poids
pour adapter la prise en
charge.

Accompagnement si
nécessaire (orthophonie,
psychomotricité, soutien
scolaire ...).

Bilan sanguin régulier, car un

risque d’hypothyroidie existe.

Soutien pour I'enfant et la
famille a chaque étape.

Un suivi précoce, régulier et global est la clé pour permettre
a votre enfant de s'épanouir pleinement.

UN SUIVI REGULIER AU FIL DU TEMPS

e Consultations
fréquentes
(pédiatre + spécialiste).

les domaines.

e Evaluation du
e Premiers bilans (coeur,
reins, audition ...)

e Suivi de la croissance.
nécessaire.

e Suivi régulier de tous

développement
(langage, motricité ...).

e Soutien précoce si

ﬂ,
—~r
a

e Bilans réguliers

e Attention ala
croissance et aux
apprentissages

e Préparation a l'entrée

au college.

OBJECTIFS DU SUIVI

Assurer une bonne "
santé physique et E
mentale.

Favoriser le développement
de l'autonomie.

Prévenir et traiter
\/ précocement les
éventuelles complications.

Accompagner toute la

famille.

=

'}

e Suivi médical
spécialisé

e Accompagnement
dans les choix et
projets de vie

QQ GZ(/L pakcowts de seirn qmﬁt/dm qtti, cordhibue i Lamdlicration des conditions de vie.



Chaque enfant progresse a son rythme.

Avec un accompagnement adapté et beaucoup d’amour,

les enfants atteints du syndrome de Turner peuvent

bien grandir et s'épanouir.

La croissance peut
étre plus lente.

7o Un suivi régulier
—————— permet de surveiller
la taille et le poids.

CE QUI EST IMPORTANT A RETENIR

Le développement
psychomoteur est le
plus souvent normal,
mais certains enfants
peuvent avoir besoin

Chaque enfant est
unique : il a ses forces,
ses goQts et ses envies.

Valorisons ses progres
et sa confiance en lui.

d’'un petit coup de

pouce.

AU QUOTIDIEN, DES PETITS CHOSES QUI FONT LA DIFFERENCE :

o,
v
JEU &
APPRENTISSAGES

Le jeu est essentiel
pour apprendre,
développer le langage,
la motricité et la
curiosité.
Encouragez - le dans
ses découvertes !

PARLER, ECOUTER, RASSURER Q?

Expliquez avec des mots simples et adaptés a son
age. Répondez a ses questions avec sincérité.
Soyez a I'écoute de ses émotions.

Votre présence et votre soutien sont ¥
ses plus grandes forces. &g ¥

ALIMENTATION

Une alimentation
variée et équilibrée
soutient la croissance
et I'énergie.

TEMOIGNAGE

“Notre fille est curieuse, joyeuse et pleine de vie !
Gréce au suivi et a l'accompagnement, elle nous montre

chaque jour sa détermination.”

Maman de Capucine, 4 ans w



LE SUIVI @

L'équipe médicale et paramédicale travaille avec vous pour soutenir votre
enfant dans son développement et répondre a ses besoins spécifiques.

8

PEDIATRE
REFERENT

ENDOCRINOLOGUE
PEDIATRIQUE

Aide au

Coordonne le suivi Suit la croissance

Soutient le langage,

médical et veille a la etle la communication motricité, de
santé globale de développement etles I'équilibre et de la
votre enfant. hormonal. apprentissages. coordination.

SIGNAUX A SURVEILLER

Parlez-en a I'équipe si vous observez :

£

Une prise de poids ou une croissance qui vous inquiéte.
Des difficultés a s'alimenter.

Des infections ORL répétées (otites, rhumes, sinusites).
Des retards de langage ou des difficultés d'élocution.

Des difficultés de concentration ou d'apprentissage. Tu es capable

de grandes

Une fatigue importante et/ou persistante. choses |

Q

Des troubles du sommeil.

RRARQKRKRQAR

LES CLES POUR FAVORISER SON EPANOUISSEMENT

° :
“ i) J ¢
(A [
ENCOURAGER LA CREER VALORISER SES LAISSER DU TEMPS
CONFIANCE DU LIEN TALENTS ET DE LA LIBERTE
Célébrez ses efforts  Passer du temps Musique, dessin, Jouer, réver, explorer :
et ses réussites. en famille sport... c'est essentiel pour
renforce son Chaque enfant grandir heureux.
sentiment a des talents

d'appartenance. uniques !

Cvances awendle, cest se dernet la /m(’c do heussily /9/11@ /aaf@w/zﬁ

ORTHOPHONISTE PSYCHOMOTRICIEN

développement de la

PSYCHOLOGUE

Accompagne les
émotions, la
relation aux autres
et la confiance en
SOi.

A SAVOIR

La plupart des enfants atteints
du syndrome de Turner
fréquentent I'école ordinaire.
Un accompagnement adapté
peut étre mis en place si besoin.

S'ENTOURER ET
ECHANGER

Ne restez pas seuls :
partagez vos
expériences,

VOs joies et vos
défis du quotidien.



8@/@/@0@ (6-72 ans)

L'enfance est une période riche en découvertes, en apprentissages
et en amitiés. Avec un accompagnement adapté et bienveillant,
les enfants atteints du syndrome de Turner peuvent développer
tout leur potentiel et vivre pleinement chaque moment.

COMPRENDRE VOTRE ENFANT A CET AGE
Chaque enfant est unique, mais certains aspects peuvent nécessiter une attention particuliére :

fn‘?' "“|
A QL @& b d
CROISSANCE APPRENTISSAGES CONFIANCE EN SOI VIE SOCIALE

La croissance peut étre Des difficultés peuvent La petite taille ou la  Les relations avec les autres
plus lente. Un traitement apparaitre dans certains différence peuvent sont importantes. Aidez
par hormone de croissance domaines (mémoire,  parfois impacter I'estime  votre enfant a tisser des
peut étre propose par organisation repérage de soi. Ecoute, liens et a exprimer ses

I'équipe médicale. dans l'espace...). valorisation et soutien émotions.

sont essentiels.

COMPRENDRE VOTRE ENFANT A CET AGE

P

N

ROUTINE ALIMENTATION ACTIVITE PHYSIQUE SOMMEIL DE APPRENDRE EN
RASSURANTE EQUILIBRE REGULIERE QUALITE S’/AMUSANT
Des repeéres stables Pour soutenir sa Bouger chaque jour Indispensable Jeux de réflexion,
pour se sentir en croissance, son favorise la santé, le pour bien grandir, lecture, activites
sécurité et gagner énergie et sa bien-étre et la mieux apprendre et  Créatives : chaque

en autonomie. concentration. confiance en soi. étre en forme. enfant a ses talents !

@ TEMOIGNAGE

Valorisez ses efforts, pas seulement ses
n . . ~ . .
Ma fille a mis du temps & accepter sa taille, mais en

résultats.
Laissez votre enfant faire des choix et prendre pratiquant une activité sportive, elle a pris
des initiatives. confiance en elle. Aujourd'hui, elle est

Les erreurs font partie de l'apprentissage,
encouragez-le a persévérer.

Vous n’étes pas seuls : I'équipe médicale et les
associations sont la pour vous accompagner.

épanouie et entourée d'amis formidables”.
Maman d’Agathe, 10 ans V



LE SUIVI @ PARLER DU SYNDROME A
VOTRE ENFANT

Expliquez-lui le syndrome avec des
mots simples et adaptés a son age.
Répondez a ses questions avec

Une bonne collaboration avec I'équipe éducative permet a votre enfant honnnéteté et rassurance.

d'évoluer dans un environnement bienveillant et adapté.

& ?a

COMMUNIQUER ADAPTER SI VALORISER SES SENSIBILISER SANS

Tu es unique
et c'est ta
force!

Informez BESOIN TALENTS STIGMATISER
I ense|gn§nt Lz Amgnagements Mettez en avant ses Parlez du syndrome
professionnels possibles : temps .

A ) ) points forts et avec des mots = &
concernés des supplémentaire, : . :
e s _ encouragez-le dans simples si votre -

spécificités de votre place en classe, aides L . -
. , ses activites enfant le souhaite et
enfant si vous le visuelles, pauses ... AR . . . gh

: préférées. si cela lui convient. = b

souhaitez.

LES RENDEZ-VOUS MEDICAUX REGULIERS

=10
' A e

. b

PEDIATRE ENDOCRINOLOGUE
REFERENT PEDIATRIQUE ORTHOPHONISTE ORL PSYCHOLOGUE
Suivi global Suivi de la Si besoin, pour le Surveillance de Soutien émotionnel
de la santé. croissance et du langage, la parole Iaudition (otites, etaideala
traitement par ou la voix. troubles auditifs plus confiance en soi.
hormone de fréquents qu’en
croissance. population générale.

CONSTRUIRE L'ESTIME DE SOI

2 @ O

Rappelez-lui

Encouragez ses Célébrez ses Entourez-le/la de Aidez-le/la a exprimer
passions et activités  réussites, méme personnes ses émotions etales  quiil/elle est capable
préférées. les petites bienveillantes et a comprendre. de grandes choses !
victoires. I'écoute.
A RETENIR
Un suivi précoce, régulier et global est la clé pour permettre

a votre enfant de s'épanouir pleinement.

CLvee du temps, du seutien e de la MW teud devierd /MAAM/@.



L'adolescence est une période de grands changements Mon avenir
physiques, émotionnels et sociaux. m’appartient !
Avec un accompagnement adapté, chaque adolescent(e) -
peut développer son potentiel, gagner en confiance et ‘\
construire son avenir professionnel.
" LES CHANGEMENTS A L'ADOLESCENCE
J e T e l/ﬁ. ’I
/ g . %é\é} s ol
X N ol oid —
L/ \ v / W = & "'JTl > e
o Y . $ 3 %2
CORPS EMOTIONS VIE SOCIALE SCOLARITE PROJETS & AVENIR
o Poussée de e Hypersensibilité e Recherche d'identité e Capacités e Choix d'orientation,
croissance variable. plus fréquente. et d'indépendance. intellectuelles études, projets
e Développement dese Besoin d'étre e Amitiés importantes. préserveées. personnels ...

Parfois, le sentiment e
de différence.

caractéres sexuels
secondaires.
e Regles possibles e
avec traitement (si
non spontanées).

comprise et °
soutenue.
Estime de soi
parfois fragilisée.

6&) UN SUIVI MEDICAL ADAPTE PENDANT L’ADOLESCENCE

HORMONE &

PUBERTE THYROIDE

REINS

CROISSANCE COEUR

du poids, par hormones cardiaque rénales  régulier (risque
évaluation du sexuelles pour réguliere périodiques. plus élevé de
traitement accompagner le (échographie troubles).
d’hormone de développement  cardiaque,
croissance. pubertaire. pression
artérielle).
TEMOIGNAGE

Besoin d'adaptations
possibles selon les
difficultés spécifiques
(apprentissages,
organisation ...).

Je suis
unique

Je grandis,
j'apprends,
je m'épanouis

Tout est possible!
e L'important:y aller
a son rythme.

AUDITION

OSSEUSE
Suivi de la taille et Suivi de traitement Surveillance Echographies Bilan thyroidien Tests auditifs Suivi de la densité

osseuse, activité
physique et apport
en calcium &
vitamine D.

réguliers.

Luna, 17 ans w

" L'adolescence n'est pas toujours facile, mais j'ai appris a m'aimer, a croire en moi et a ne pas me

comparer aux autres. Avec ma famille, mes amis et les médecins, j'avance pas a pas vers mes réves".



LE SUIVI @

COMPRENDRE SON SYNDROME, POUR MIEUX VIVRE SON QUOTIDIEN ET LES GARCONS ?

S'informer, c'est se donner du pouvoir ! Dans de rares
situations, des garcons

peuvent également
;! Q07 é i
™o étre atteints du
~ D05 syndrome de Turner
(47, XYY ou
Posezdes  Comprenez vos Notez vos Soyez Utilisez des mosaiques).
questionsa  traitements et observations, Actrice/acteur  applications ou Leur suivi médical est
votre équipe leurs objectifs.  vos ressentis. de votre suivi, des carnets de adapté a leurs besoins
médicale. a votre rythme.  suivi si besoin.

spécifiques.

@ PRENDRE SOIN DE SOl AU QUOTIDIEN

S

MANGER BOUGER DORMIR GERER SON S'ENTOURER
EQUILIBRE REGULIEREMENT SUFFISAMENT STRESS POSITIVEMENT
Pour avoir L'activité Le sommeil Respiration, Famille, amis,
I'énergie physique aide a bien musique, relaxation:  profs ... Vous
nécessairea renforce le corps grandir et a trouvez ce qui vous n'étes pas seul(e),
VOsS journées. et le moral. gérer le stress. fait du bien. parlez-en!
A RETENIR
VERS L'AVENIR : TOUTES LES POSSIBILITES SONT OUVERTES
Etudes, sport, passions, voyages, métiers .... A vous de choisir votre chemin ! e Vous étes unique,

fort(e) et capable
de grandes choses.
e Faites-vous

£ confiance,
: 5 VOYAGES ET ~ REVES &
ETUDES  CARRIERE  VIE AFFECTIVE PROJETS entourez-vous et
- LOISIRS avancez a votre
Des De nombreux  Amour, amitié; . : .
. " . Osez découvrir, Fixez-vous des rythme.
aménagements métiers sont relation ... aporendre et obiectifs. pas St dical
peuvent étre accessibles. Chacun(e) son p5ivre de aJs Vou’spavez * eqt\lee AISEIEEIS
Proposeés si Croyez en rythme, chacun(e) nouvelles t(F)Jut.Ie temps de esta pourvou‘s
besoin. vous ! son histoire. . . P accompagner a
expériences.  construire vos chaque étape.
réves.
LE SAVIEZ-VOUS ?
@ Toutes les personnes atteintes par le syndrome de Turner ont les mé&mes réves,
talents et capacités que les autres. Le syndrome ne définit pas qui vous étes !

@M«J avey e delominalion & tewtes phewves ! ’\%/wgy



Cidwltes (78 ans ef +)

Le syndrome de Turner n'empéche pas de mener une vie
riche et épanouissante. Chaque femme/homme est
unique, avec ses forces, ses envies et ses réves.

Avec un suivi adapté et un bon entourage, tout est
possible !

UN SUIVI MEDICAL TOUT AU LONG DE LA VIE

AT ENE
COEURET . OS & SANTE
VAISSEAUX REINS THYROIDE ARTICULATIONS AUDITION PSYCHOLOGIQUE
Surveillance Bilan rénal Risque plus élevé Dépistage de Contréle auditif Bien-étre
réguliere de la régulier pour de problémes 'ostéoporose,  périodique, car le émotionnel,
tension artérielle, dépister certains thyroidiens : activité physique risque de surdité confiance en soi,
de la santé anomalies controle de la réguliére, apports  est plus élevé gestion du stress :
cardiaque et des (duplication, fonction suffisants en gu'en population parlez-en si
facteurs de urétrale, thyroidienne calcium et générale. besoin.

risques infections...). au moins 1 fois vitamine D.

vasculaires. par an. A

"-'_:\ t
FERTILITE ET PROJETS FAMILIAUX i(

La majorité des personnes atteintes du syndrome de Turner ne peuvent concevoir )
. . s . o Vous n’étes pas
naturellement. Des solutions existent pour réaliser votre projet de maternité. .
seul(e) dans vos choix !

© o
IS0 .
LY .’ Que vous souhaitiez

INFORMEZ-VOUS TOT DON D'OVOCYTES ACCOMPAGNEMENT II.dEVenir pfre?'(cjs, ou.nonl,
PERSONNALISE important est de suivre le

Parlez de votre désir Le don d'ovocytes avec U t médical chemin qui vous
d’enfant avec votre médecin  votre partenaire permet n accompagnement medical, correspond.
pour connaitre les solutions  d’envisager une grossesse. psycholfngque et ,SOCIal peut vous
adaptées a votre situation. La PMA peut étre proposée. aider a chaque .etape de votre

projet.
@ FERTILITE ET PROJETS FAMILIAUX @TEMmGNAGE

Av?nr t-me vie affectlve et sexuelle epanOtfle est essent!el. . " e diagnostic ne définit pas qui je suis. ]’ai
Communication, confiance & respect sont les clés d’'une relation saine.
) o étudié, je travaille, j'ai rencontré l'amour et je vis
e Parlez ouvertement avec votre partenaire et votre médecin.

o BN o . 1 . o . n
e N'hésitez pas a poser vos questions lors de vos rendez-vous. aLljourd hui une vie qui me ressemble”.

e Votre sexualité vous appartient, prenez le temps de vous connaitre. X
- o . Julie, 29 ans W



LE SUIVI @

ET LES GARCONS ?

La difficulté de reconnaissance du
syndrome de Turner chez les garcons
entraine souvent une difficulté de prise
en charge médicale, indispensable pour

mener une vie saine et épanouie.
Le syndrome de Turner n’est pas un frein a vos ambitions.

‘ 8 e
O'¢ = _ &
ETUDES & TRAVAIL & AMENAGEMENTS CONFIANCE VIE
FORMATION CARRIERES POSSIBLES EN SOI QUOTIDIENNE
Choisissez la voie Vos compétences et N'hésitez pas a demander Célebrez vos réussites, Gérez votre santé, votre
qui vous votre détermination des aménagements si  fixez-vous des objectifs budget, votre logement...
passionne et osez sontvos meilleurs nécessaire (fatigue, et soyez fiére de votre chaque pas vers
vous lancer ! atouts. horaires...). parcours. 'autonomie compte.
UNE ALIMENTATION ET UNE ACTIVITE PHYSIQUE BENEFIQUES A RETENIR
Adopter de bonnes habitudes au quotidien aide a protéger votre coeur, e Suivez votre @

vos os et votre bien-étre au général.

suivi médical.
Py 7 % Ay o Adopt'ez un mode de
dé}} 4 vie sain.
@ ” e Osez réaliser vos
ALIMENTATION ACTIVITE POIDS ET SOMMEIL DE BIEN-ETRE projets. .
EQUILIBREE REGULIERE SANTE QUALITE GLOBAL O [RGB YOS DERITE:
D . . e Croyez en vous.
Fruits, légumes, Bouger chaque  Surveillez votre Un bon sommeil Prenez du temps
protéines, jour pourle poids pour réduire  favorise la pour vous, pour @@f/w avenil
;alcigm et coeur, les os et Igs risque; récupération et vous ressourcer. Yous a/p/n@/bfée/of /
vitamine D. le moral. cardiovasculaires. I'énergie.

¥ 2= PRENDRE SOIN DE SA SANTE MENTALE
\ . / Le bien-&tre mental est essentiel pour avancer sereinement.

e-_.
w Q =z B
ACCEPTERET  PARLERDESES  GERER LE STRESS SE FIXER DES CELEBRER SES
S’AIMER EMOTIONS Respiration, OBJECTIFS REUSSITES
Soyez bienveillant(e) Exprimez ce que méditation, yoga, Des petits pas ménenta  Chaque victoire
envers vous-méme.  vous ressentez loisirs ... Trouvez ce de grands mérite d'étre

permet de se libérer.  quivous fait du bien. accomplissements. reconnu(e)

4@3%\9@« S’‘ENTOURER ET DEMANDER DU SOUTIEN
Te 5# ‘3- ©  Parler, partager et s'entourer fait toute la différence :

e Familles, amis, partenaire ¢ Meédecins et professionnels de santé e Associations et groupes de soutien

W @@m dles, unique. @(z/fw parcadts est ispinant. @(z/zﬁ'/mgu de ceire av veus !



(Smmw (60 ans ot +) W

Chaque étape de la vie apporte son lot de découvertes et de
projets. Avec un suivi adapté et de bonnes habitudes de vie,
les personnes atteintes du syndrome de Turner peuvent
veillir en bonne santé et profiter pleinement de chaque jour.

A\,

u VIEILLIR EN BONNE SANTE : LES POINTS CLES

\D)

COEUR & 0S & SANTE VUE &

VAISSEAUX ARTICULATIONS PSYCHOLOGIQUE AUDITION THYROIDE
* Surveillance réguliere o Prévention de e Prendre soin de soi et ¢ Contrdles réguliers ® Le suivi thyroidien
de la tension I'ostéoporose cultiver ses passions.  de la vue et de reste essentiel
artérielle. (calcium, vitamine D, e Entretenir les liens I'audition. méme aprés 60 ans.
e Suivi des facteurs de activité physique). sociaux et familiaux. e Ne pas hésiter a e Bilan régulier selon
risque e Densitométrie e Demander du soutien  consulter en cas de les
cardiovasculaire. osseuse réguliére. si besoin. changement. recommandations
e Activité physique e Attention aux chutes médicales.

adaptée quotidienne. et  'équilibre.

Q@ GARDER UNE VIE ACTIVE ET EPANOUISSANTE
2

&7 S

RESTER CULTIVER SES BOUGER AU BIEN PRENDRE DU

SOCIALEMENT ACTIVE PASSIONS QUOTIDIEN MANGER TEMPS POUR SOI
Participez a des activités, Art, musique, lecture, Marche, yoga, natation, Une alimentation Relaxation, méditation,
rejoindre des associations, jardinage, bricolage ...  vélo ... L'activité physique  équilibrée et riche en respiration ...
maintenir des liens avec Vivez tout ce qui fait votre douce aide arester en  calcium et en vitamine D  Prenez soin de votre
vos proches. bien-étre ! forme et en confiance.  est votre meilleure alliée. équilibre intérieur.

(EY TEMOIGNAGES

" Le temps m'a appris a m'écouter. Aujourd'hui, je vis a “Le suivi médical et le soutien de mes proches m'ont
mon rythme, je profite de chaque instant et je suis permis de vieillir sereinement et de continuer mes
. ol _ - s 11 e . . . N n
reconnaissante pour tout ce que jai construit . actvités sociales qui me tiennent a coeur

Patricia, 68 ans w Monique, 72 answ



LE SUIVI @

UN SUIVI MEDICAL REGULIER RESTE IMPORTANT

Méme si vous vous sentez bien, les consultations réguliéres permettent de
prévenir et de détecter précocément d'éventuels problémes de santé.
(00000, S

i (Cw)

MEDECINS « ot
. COORDINATION
BILAN ANNUEL SPECIALISTES TRAITEMENTS
Un bilan complet Cardiologue, Réévaluer les Un suivi coordonné

entre professionnels
de santé reste
essentiel.

endocrinologue, traitements si
rhumatologue, nécessaire avec
gynécologue,  votre médecin
ophtalmologue, ... coordinateur.
selon vos besoins.

adapté a votre
age et a vos
besoins.

VOS DROITS ET AIDES POSSIBLES

De nombreuses aides existent pour vous accompagner au quotidien

& —1-

AIDES AMENAGEMENT AIDES DROITS A LA
FINANCIERES DU DOMICILE HUMAINES RETRAITE
Dossier MDPH, Adapter son Aide a domicile, Informez-vous

AAH, logement peut portage de repas, sur vos droits et
complémentaire faciliter le quotidien service de les démarches a
santé solidaire, et prévenir les transport, anticiper.

téléassistance ...

aides locales ... risques.

PROJETS, REVES ET EVASION

[l n'y a pas d'age pour réver et réaliser ses envies !

29

.

CREER DES
VOYAGER APPRENDRE TRANSMETTRE
SOUVENIRS
Découvrez de Partagez des Se former, Partagez votre
nouveaux lieux en moments découvrir, de expérience et vos

France ou a
I'étranger.

précieux avec Nnouvelles passions, valeurs avec les

ceux que vous  relevez des défis. genérations futures.

aimez.

@ A SAVOIR

La ménopause peut survenir
plus tét chez les femmes
atteintes du syndrome de
Turner.
Parlez-en avec votre médecin
pour étre accompagnée au
mieux.

@@@® PARLER, PARTAGER,
DEMANDER

N’'hésitez pas a parler de vos
besoins et de vos ressentis.
Echangez avec d'autres
hommes/femmes
concernés peut apporter
écoute,conseils et réconfort.

@ A RETENIR

* Prenez soin de votre santé a
chaque étape.

e Restez active, curieuse et
entourée.

e Ecoutez vos besoins et
accordez-vous du temps.

e Chaque age a ses joies et
ses projets.

@@m/ étes

unigue, vethe vie
ool phéciewse /

Votre parcours est inspirant.
Votre force est admirable.
Votre vie est une richesse pour
tous ceux qui vous entourent.

6}%%0&

d étve vows /

Evisemblle, cordiruarns & avarcer, é /amfagm d & constudie {averit



@@ML n étes pas seal(e)s /

Le syndrome de Turner est un parcours unique, mais il ne
définit ni votre enfant, ni vous.

Avec un suivi adapté, de I'information, du soutien et de la
confiance, chaque étape de la vie peut étre vécue avec
sérénité et espoir.

Ensemble, avangens, grandissans ot constuisens Caventty /

VOUS AVEZ ENTRE VOS MAINS UN POUVOIR PRECIEUX :
CELUI D'ACCOMPAGNER, D'AIMER ET DE CROIRE EN L'AVENIR.

(% TEMOIGNAGES : DES PARCOURS, DES FORCES, DES REVES

"]'ai appris a m'aimer et & “Le diagnostic a été un choc, "Je vis pleinement et je

croire en moi". mais nous avons vite trouvé suis fier de mon parcours”.

du soutien”. "Je travaille, je voyage, j'ai

"Adolescente, j'ai parfois

douté, mais avec le soutien "Les associations et les \k L des amis, une vie amoureuse.
de ma famille, de mes amis rencontres avec d'autres Le syndrome de Turner fait
et de mon équipe médicale, parents nous ont beaucoup partie de moi, mais il ne
j'ai pris confiance en moi. aidés. On a compris qu'on m'empéche pas d'étre le
Aujourd'hui, je poursuis mes n'était pas seuls et que notre jeune homme que j'ai
fille pouvait avoir une vie choisi d'étre".

études et je réalise mes réves

P . n
. D belle et épanouissante”.
pas & pas".

Luna, 17 ans W Maman d’'Agathe, 10 ans W Enzo, 24 ans W

@ A T W Qé@qwe Histaine est

e Chaque personne est unique et a son propre rythme. dilléhente. mais towtes

e Un suivi adapte fait toute la difféerence. Ul L
e Sinformer, poser des questions et s'entourer sont essentiels. ménitent d éthe entenduwes

e Les défis d'aujourd’hui construisent les réussites de demain. gf @@a,fg/pa,g@,
e ['amour et la confiance sont les meilleurs moteurs.

2,  Celivre a été créé avec le coeur, pour vous accompagner a chaque étape. ( _ o
i Gardez-le précieusement et n'hésitez jamais a le partager ... A



NE RESTEZ PAS SEUL(E)
FACE AUX QUESTIONS

Demandez de l'aide est un
signe de force, pas de faiblesse.
Des professionnels, des
associations et des familles
sont la pour vous écouter et

S'informer, échanger, se faire accompagner ... i
vous guider.

Voici des ressources utiles et des contacts pour vous soutenir.

o) .
/@\ ASSOCIATIONS ET RESEAUX DE SOUTIEN
88

Association Turner et Vous

Soutien, information et entraide pour les
personnes atteintes de syndrome de Turner
et leurs familles.

http://turneretvous.org.

Médecin Traitant ou pédiatre
Premier interlocuteur pour coordonner
le suivi et les soins.

Endocrinologue
Centre de référence de la croissance et du Spécialiste du suivi hormonal et de la
développement croissance.
Centre de référence et de compétence des
maladies rares de la croissance et du
développement.
https://crescendo.aphp.fr/

Généticien
Pour le conseil génétique et le suivi des
particularités associées.

Psychologue ou Psychothérapeute
Pour accompagner les émotions et le
bien-étre.

Filiere des maladies rares endocriniennes.
Pour améliorer la lisibilité des maladies rares
‘"ir_ ND endocriniennes et la visibilité des structures
de prise en charge, recherche et
enseignement au niveau national.
https://www.firendo.fr/

Autres spécialistes selon les besoins :
Cardiologue, ORL, ophtalmologue,
orthophoniste, psychomotricien(ne),
kinésithérapeute, diététicienne ...

Orphanet

Consortium européen qui fournit des
informations de haute qualité sur les Pour aller pIus loin :
maladies rares, les genes, les médicaments
orphelins et les services aux patients.
https://www.orpha.net/fr

orphanet

Livrets d’'information,
blogs, podcasts, vidéos,

Société Francaise d’Endocrinologie témoignages ...
Y - Partage de connaissances médicales et De nombreuses
:'(:SFE actualités sur les pathologies endocriniennes. ressources fiables sont en
https://www.sfendocrino.org/ ligne.
. Ce liviet vous appailiont
S Votre parcours est unique, chaque pas compte !
’l Avec de linformation, du soutien et de 'amour, vous N'hésitez pas a le consulter, le
e pouvez aller plus loin et réaliser tous vos projets. partager et le transmettre a
% Croyez en vous, vous étes incroyables ! votre entourage ou d'autres

> ' - familles.


https://www.sfendocrino.org/
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=0c27a52b9ce61241138c6d8af2d32a5dd05d942edd210e4395e3c038d6a0e41dJmltdHM9MTc3ODI4NDgwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=1c4191b6-502c-6478-0a64-86ae51bf6583&psq=orphanet&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cub3JwaGEubmV0L2Zy&ntb=1
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=0c27a52b9ce61241138c6d8af2d32a5dd05d942edd210e4395e3c038d6a0e41dJmltdHM9MTc3ODI4NDgwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=1c4191b6-502c-6478-0a64-86ae51bf6583&psq=orphanet&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cub3JwaGEubmV0L2Zy&ntb=1
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=0c27a52b9ce61241138c6d8af2d32a5dd05d942edd210e4395e3c038d6a0e41dJmltdHM9MTc3ODI4NDgwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=1c4191b6-502c-6478-0a64-86ae51bf6583&psq=orphanet&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cub3JwaGEubmV0L2Zy&ntb=1
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=0c27a52b9ce61241138c6d8af2d32a5dd05d942edd210e4395e3c038d6a0e41dJmltdHM9MTc3ODI4NDgwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=1c4191b6-502c-6478-0a64-86ae51bf6583&psq=orphanet&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cub3JwaGEubmV0L2Zy&ntb=1
https://www.bing.com/ck/a?!&&p=0c27a52b9ce61241138c6d8af2d32a5dd05d942edd210e4395e3c038d6a0e41dJmltdHM9MTc3ODI4NDgwMA&ptn=3&ver=2&hsh=4&fclid=1c4191b6-502c-6478-0a64-86ae51bf6583&psq=orphanet&u=a1aHR0cHM6Ly93d3cub3JwaGEubmV0L2Zy&ntb=1
https://www.orpha.net/fr
http://turneretvous.org/
http://turneretvous.org/
https://crescendo.aphp.fr/
https://www.firendo.fr/

Le syndrome de Turner est un parcours unique, mais vous

n‘avez pas a le vivre seul.
Avec de lI'information, du soutien et de la confiance,

chaque étape de la vie peut étre vécue avec sérénité et

espoir.

Jwmen et ()Z/mw et la Pty VOUs ACCanpagoy
C

veus e e veus soutedh, G (%n;q/w (,71%(:/96.

Turner & Vous, a vos cOtés :

v ol )

ECOUTE INFORMATION

Pour vous donner
des clés fiables et

Pour comprendre
vos besoins ety

répondre. actualisées.
) ORC
2 i 'ﬁ

SOUTIEN PARTAGE

Pour vous Pour créer du lien
accompagner a et avancer
chaque étape. ensemble.

ee @aqm héve comple.

Ohague vickaite, mane pelite, constuit Laveni,

%@mu&m&, UM%W&@ / o

CONTACTEZ-NOUS

@ contact@turneretvous.org

Mais aussi :

Xy Www.turneretvous.org

(S w&/@ ~eus

06

Votre soutien nous permet de pousuivre nos
actions et d'accompagner toujours plus de familles.

N lerci de votre généuasits /

DANS CE GUIDE:

Comprendre le syndrome de Turner.
() Le diagnostic et 'annonce.
./ Le suivi médical et les traitements.

Grandir avec le syndrome de
I'enfance a I'age adulte.

Vie sociale, scolaire, professionnelle
et affective.

Q? Conseils pratiques et ressources
utiles.

) Témoignages et messages d’espoir.

(EY TEMOIGNAGES

"Gréce au soutien de ma famille, de
l'association et des professionnels,
j'ai appris a m'accepter et a réaliser
mes réves.
Aujourd'hui, je vis pleinement la vie
of . . . . . ’
que jai choisi et je suis trés

heureuse”.

Julie, 26 ans

COMPRENDRE » AGIR » ACCOMPAGNER
Rejoignea-nous |
v
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