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1. Erstellung

Das Arztliche Zentrum fiir Qualitat in der Medizin (AZQ) entwickelt im Auftrag von Kassenarztlicher
Bundesvereinigung (KBV) und Bundesarztekammer (BAK) Kurzinformationen fur Patienten. Seltene
Erkrankungen bilden einen Schwerpunkt in der Reihe der Kurzinformationen. In einem Kooperations-
projekt erstellt das AZQ gemeinsam mit der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE)

e. V. Kurzinformationen zu ausgewahlten seltenen Erkrankungen.

Von Seiten der ACHSE e. V. erfolgte die Koordination der indikationsspezifischen Patientenbe-
teiligung durch:

e Dr. rer. medic. Frank Brunsmann

e Dr. Christine Mundlos

Folgende Fachleute und Personen der Patientenvertretung waren an der Erstellung der Kurzinforma-
tion ,Turner-Syndrom* beteiligt und wurden von ACHSE e. V. benannt:

e Dipl.-Psych. Angelika Bock im Auftrag von Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e. V.
(www.turner-syndrom.de)

e Prof. Dr. med. Klaus Mohnike, Otto-von-Guericke Universitat — Universitatskinderklinik Magde-
burg (www.mkse.ovgu.de)

Die Beteiligten wurden gebeten, ein Formular zur Erhebung etwaiger Interessenkonflikte auszufillen.
Diese werden am AZQ archiviert.
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2. Rechercheauftrag

Die Recherchen wurde vom Bereich Patienteninformation des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der
Medizin (AZQ) initilert und im November/Dezember 2020 durchgefiihrt. Recherchestrategie und -voka-
bular richten sich nach den Mdglichkeiten der jeweiligen Recherchequelle, wurden entsprechend mo-
difiziert und in Kapitel 3: Recherchestrategien dargelegt.

Fir die Recherchen gelten folgende Ausschlusskriterien:
0 - Al: Dubletten aufgrund der Suche in mehreren Datenbanken
0 - A2: andere Erkrankung oder andere Fragestellung
0 - A3: nicht beschaffbar

2.1 Suche nach Leitlinien

Die Leitlinien-Recherche wurde vom Arztlichen Zentrum fur Qualitat in der Medizin (AZQ) am 01. De-
zember 2020 durchgeftihrt.

Die Suche umfasst den Zeitraum vom 01. Januar 2015 bis zum 1. Dezember 2020 und Dokumente in
deutscher und englischer Sprache.
Beziiglich der relevanten Patientengruppen erfolgte keine Einschrankung.
Die Suche wurde in folgenden Recherchequellen durchgefiihrt:
o Literaturdatenbank Medline: www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed

o Datenbanken der Cochrane Library: www.thecochranelibrary.com

- Leitlinien-Datenbanken:

0 Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) (D) (www.awmf.org),

0 Guidelines International Network (GIN) (International) (www.g-i-n.net),

0 ECRI Guidelines (https://guidelines.ecri.org),
o Institute for Clinical Systems Improvement (ICSI) (USA) (www.icsi.org)
o0 Deutsche Gesellschaft fur Allgemeinmedizin (DEGAM) (DE) (www.degam.de)
- Leitlinien-Seiten einzelner fachibergreifender und fachspezifischer Anbieterorganisationen:
o National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) (GB) (www.nice.org.uk),

0 Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) (GB) (www.sign.ac.uk)

2.2 Suche nach Patienteninformationen

Die Recherche wurde vom Arztlichen Zentrum fur Qualitat in der Medizin (AZQ) am 02. Dezember
2020 durchgefihrt.

Die Suche umfasst Dokumente in deutscher und englischer Sprache.

Die wurde in folgenden Recherchequellen durchgefihrt:
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Patientenportal von BAK und KBV: www.patienten-information.de

Patienteninformationen des IQWIG: www.gesundheitsinformation.de

Patientenleitlinien der Fachgesellschaften der AWMF: www.awmf.org/leitlinien/aktuelle-leitli-

nien.html

Medizinische Linkwérterbuch: www.best-med-link.de

Medizinischer Internetkatalog: www.medinfo.de

Robert Koch Institut: www.rki.de

TK:

o www.tk.de/tk/online-filiale/broschueren-und-mehr/48648

o www.tk.de/tk/krankheiten/krankheiten-a-z/krankheiten-a/26296

o www.tk.de/tk/medizin-und-gesundheit/behandlungen/24778

Barmer:

o www.barmer-gek.de/barmer/web/Portale/Versicherte/Rundum-gutversichert/Ratgeber/Krank-
heitslexikon/Multilexikon_20Krankheiten_20von_20A-Z.html

o www.barmer-gek.de/barmer/web/Portale/Versicherte/Rundum-gutversichert/Infothek/Bro-
schueren__und__Downloads/BroschuerenBestellen/Link_20Materialbestellung-
CID__80036.html

AOK:

o www.aok.de/pk/nordost

Orphanet: www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?Iing=DE

Achse: www.achse.info

Englischsprachige Quellen:

o www.medlineplus.org (Service der U.S. National Library of Medicine, National Institutes of
Health)

www.patient.info (Patienteninformationen aus GB)
www.sign.ac.uk/patient-and-public-involvement/patient-publications
www.canada.ca/en/health-canada.html

www.health.govt.nz

https://patient.info

www.ahrg.gov/consumer

www.hice.org.uk

O O 0O O o o o o

www.nhs.uk
Internetsuchmaschine: www.google.de

Zipse: www.portal-se.de

Im Rahmen der Recherche erfolgt ein Titelscreening nachfolgenden Ausschlusskriterien:

Al: Dubletten aufgrund der Suche in mehreren Datenbanken/auf mehreren Seiten

A2: andere Erkrankung
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2.3 Handsuche

Es erfolgte zudem eine Handsuche nach Informationen tGber das Thema , Turner-Syndrom*“ durch den
Bereich Patienteninformation des AZQ.

3. Recherchestrategie

3.1 Aggregierte Evidenz (z. B. Systematische Ubersichtsarbeiten, Me-
taanalysen)

3.1.1 Literaturdatenbank Medline tber www.pubmed.org (30.11.2020)

Nr. Suchfrage Anzahl
#5 Search: #3 and #4 Filters: in the last 5 years 45
#4 Search: ((systematic review [ti] OR meta-analysis [pt] OR meta-analysis [ti]] OR systema- 486,273

tic literature review [ti] OR this systematic review [tw] OR pooling project [tw] OR (syste-
matic review [tiab] AND review [pt]) OR meta synthesis [ti] OR meta-analy*[ti] OR integ-
rative review [tw] OR integrative research review [tw] OR rapid review [tw] OR umbrella
review [tw] OR consensus development conference [pt] OR practice guideline [pt] OR
drug class reviews [ti] OR cochrane database syst rev [ta] OR acp journal club [ta] OR
health technol assess [ta] OR evid rep technol assess summ [ta] OR jbi database sys-
tem rev implement rep [ta]) OR (clinical guideline [tw] AND management [tw]) OR ((evi-
dence based][ti] OR evidence-based medicine [mh] OR best practice* [ti] OR evidence
synthesis [tiab]) AND (review [pt] OR diseases category[mh] OR behavior and behavior
mechanisms [mh] OR therapeutics [mh] OR evaluation study[pt] OR validation study][pt]
OR guideline [pt] OR pmcbook)) OR ((systematic [tw] OR systematically [tw] OR critical
[tiab] OR (study selection [tw]) OR (predetermined [tw] OR inclusion [tw] AND criteri*
[tw]) OR exclusion criteri* [tw] OR main outcome measures [tw] OR standard of care [tw]
OR standards of care [tw]) AND (survey [tiab] OR surveys [tiab] OR overview* [tw] OR
review [tiab] OR reviews [tiab] OR search* [tw] OR handsearch [tw] OR analysis [ti] OR
critique [tiab] OR appraisal [tw] OR (reduction [tw]AND (risk [mh] OR risk [tw]) AND
(death OR recurrence))) AND (literature [tiab] OR articles [tiab] OR publications [tiab] OR
publication [tiab] OR bibliography [tiab] OR bibliographies [tiab] OR published [tiab] OR
pooled data [tw] OR unpublished [tw] OR citation [tw] OR citations [tw] OR database
[tiab] OR internet [tiab] OR textbooks [tiab] OR references [tw] OR scales [tw] OR papers
[tw] OR datasets [tw] OR trials [tiab] OR meta-analy* [tw] OR (clinical [tiab] AND studies
[tiab]) OR treatment outcome [mh] OR treatment outcome [tw] OR pmcbook)) NOT (let-
ter [pt] OR newspaper article [pt]))

#3 Search: #1 or #2 9,272

#2 Search: "turner syndrome"[Title/Abstract] OR "turner's syndrome"[Title/Abstract] OR 6,746
"turners syndrome"[Title/Abstract] OR "ullrich turner"[Title/Abstract]

#1 Search: Turner Syndrome[MeSH Terms] 7,492

Anzahl der Treffer: 45
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3.1.2 Datenbanken der Cochrane Library (30.11.2020)

Nr. Suchfrage Anzahl

#3 #1 Or #2 in Cochrane Reviews, Cochrane Protocols, Publication date: 29/11/2015- 2
present

#2 MeSH descriptor: [Turner Syndrome] explode all trees 168

#1 ("turner syndrome" OR "Turner's syndrome" OR "turners syndrome" OR "ullrich tur- 299
ner"):ti,ab,kw

Cochrane Reviews 2

3.1.3 Epistemonikos (30.11.2020)

Nr.  Suchanfrage Results

1 (title:("turner syndrome™ OR "Turner's syndrome" OR "turners syndrome" OR "ullrich 28
turner") OR abstract:("turner syndrome" OR "Turner's syndrome" OR "turners syn-
drome" OR "ullrich turner")) Filter: Publication type: systematic reviews; Publication
year: Last 5 Years

3.1.4 Ubersicht der eingeschlossenen Treffer

Medline Cochrane Datenbanken Epistemonikos Summe
Aggregierte Evidenz 45 2 28 75

Anzahl der ausgeschlossenen Publikationen nach Ausschlussgrund:
Al (Dubletten): 25
A2 (nicht englisch/deutsch): 3

Anzahl eingeschlossener Treffer: 47

3.2 Leitlinien
3.2.1 Leitlinien-Datenbanken

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)
Suchdatum: 01.12.2020

Leitliniensuche unter www.awmf.org/leitlinien/leitlinien-suche.html, Kategorien: Entwicklungsstufe S3
Suche nach ,Turner-Syndrom*

Treffer: 3

Guidelines International Network (G-I-N)
Suchdatum: 01.12.2020

Leitliniensuche unter https://guidelines.ebmportal.com

Suche nach Turner

Treffer: 0
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ECRI Guidelines
Suchdatum: 01.12.2020

Leitliniensuche unter https://guidelines.ecri.org

Suche nach ,Turner syndrome*

Treffer: 1
3.2.2 Leitlinien-Seiten einzelner fachibergreifender Anbieterorganisationen

National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE)
Suchdatum: 01.12.2020

Leitliniensuche unter www.nice.org.uk/guidance/published:
Suche nach ,Turner syndrome*

Treffer: 2

Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN)
Suchdatum: 01.12.2020
Sichtung der Liste unter www.sign.ac.uk/our-guidelines/

Treffer: 0

Institute for Clinical Systems Improvement (ICSI)
Suchdatum: 01.12.2020
Sichtung der Liste der Leitlinien unter www.icsi.org/guidelines/

Treffer: 0

Deutsche Gesellschaft fur Allgemeinmedizin (DEGAM), DE
Suchdatum: 01.12.2020
Sichtung der Leitlinien unter www.degam.de/degam-leitlinien-379.html

Treffer: 0

3.3 Patienteninformationen

e www.patienten-information.de

Suche nach ,Turner-Syndrom*
kein relevanter Treffer

e www.gesundheitsinformation.de

Suche in A-Z-Liste:
keine relevanten Treffer

e www.awmf.org

Durchsicht der Liste unter www.awmf.org/leitlinien/patienteninformation.htm|
keine relevanten Treffer
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www.medinfo.de

Durchsicht der Liste
2 relevante Treffer

www.rki.de

Durchsicht der Ergebnisse zu , Turner-Syndrom*
keine relevanten Treffer

Techniker Krankenkasse

Suche nach ,Turner-Syndrom*
1 relevanter Treffer

AOK

Durchsicht der A-Z-Liste
keine relevanten Treffer

Barmer

Durchsicht der A-Z-Liste
keine relevanten Treffer

Orphanet

Suche nach ,Turner-Syndrom*
4 relevante Treffer

Achse

Suche nach ,Turner-Syndrom*
1 relevanter Treffer

www.google.de

deutsch: Turner-Syndrom AND (Patienteninformation OR Patienten-Information OR Patientenbro-
schire OR Patienten-Broschiire OR Broschiire OR Patientenleitlinie OR Patienten-Leitlinie OR

Flyer OR Faltblatt)

ca. 1.840.000 Treffer, gesichtet die ersten 50: 2 relevante Treffer

www.portal-se.de

Suche nach , Turner-Syndrom*
1 relevanter Treffer

medlineplus.org

Suche nach , Turner-Syndrom*
1 relevanter Treffer

patient.co.uk

Suche nach “Turner Syndrome”
1 relevanter Treffer

www.sign.ac.uk

Durchsicht der Liste unter www.sign.ac.uk/patient-and-public-involvement/patient-publications

keine relevanten Treffer
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e www.nice.org.uk/
www.nhs.uk/

Durchsicht der Websites
keine relevanten Treffer

e www.ahrg.gov

Durchsicht der Seiten unter www.ahrg.gov/consumer
keine relevanten Treffer

e Health Canada

Durchsicht der Website
keine relevanten Treffer

e  Ministry of Health Library

Durchsicht der Liste unter www.health.govt.nz/yourhealth-topics/diseases-and-illnesses
keine relevanten Treffer

e Prodigy

Durchsicht der A-Z-Liste
keine relevanten Treffer

e www.google.de

englisch: “Turner Syndrome” AND (“patient booklet” OR “patient brochure” OR “patient flyer” OR
“patient leaflet” OR “patient pamphlet” OR “comprehensive brochure” OR patient information)
ca. 1.650.000 Treffer, gesichtet die ersten 50: 11 relevante Treffer

relevante Treffer insgesamt: 24

3.4 Handsuche

Handsuche durch den Bereich Patienteninformation des AZQ: 3 Treffer

4. Ubersicht der verwendeten Treffer

4.1 Leitlinien

e Gravholt CH, Andersen NH, Conway GS, et al. Clinical practice guidelines for the care of girls
and women with Turner syndrome: Proceedings from the 2016 Cincinnati International Turner
Syndrome Meeting. European journal of endocrinology 2017; 177(3): G1-G70. DOI:
10.1530/EJE-17-0430. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28705803.

4.2 Fachwissen

e Baumgartner H, Backer J de, Babu-Narayan SV, et al. 2020 ESC Guidelines for the manage-
ment of adult congenital heart disease. Eur Heart J 2020. DOI: 10.1093/eurheartj/ehaa554.
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/32860028.
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4.3

Cui X, Cui Y, Shi L, et al. A basic understanding of Turner syndrome: Incidence, complica-
tions, diagnosis, and treatment. Intractable Rare Dis Res 2018; 7(4):223-8. DOI:
10.5582/irdr.2017.01056. http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30560013.

Culen C, Ertl A-D, Hausler G. Jenseits von Hormonen und Wachstum — psychosoziale Hirden
bei Turner-Syndrom. J Klin Endokrinol Stoffw 2018; 11(1):27-9. DOI: 10.1007/s41969-018-
0019-6. https://doi.org/10.1007/s41969-018-0019-6.

Donato B, Ferreira MJ. Cardiovascular risk in Turner syndrome. Revista portuguesa de cardio-
logia orgao oficial da Sociedade Portuguesa de Cardiologia = Portuguese journal of cardio-
logy an official journal of the Portuguese Society of Cardiology 2018; 37(7):607-21. DOI:
10.1016/j.repc.2017.08.008. http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/29866389.

Morris LA, Tishelman AC, Kremen J, et al. Depression in Turner Syndrome: A Systematic Re-
view. Archives of sexual behavior 2020; 49(2):769-86. DOI: 10.1007/s10508-019-01549-1.
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/31598804. http://www.epistemoni-
kos.org/documents/2e18d7e4424098cb3c46b22dbd5a594796926819.

Shankar RK, Backeljauw PF. Current best practice in the management of Turner syndrome.
Therapeutic advances in endocrinology and metabolism 2018; 9(1):33—-40. DOI:
10.1177/2042018817746291. http://www.nchi.nlm.nih.gov/pubmed/29344338.

Patienteninformationen

Genetic and Rare Diseases Information Center (GARD). Turner Syndrome. 2016 [cited: 2021-
02-16]. https://rarediseases.info.nih.gov/diseases/7831/turner-syndrome.

KidsHealth®. Turner Syndrome. 2017 [cited: 2021-02-16]. https://kidshealth.org/en/pa-
rents/turner.html.

Mayo Foundation for Medical Education and Research. Turner syndrome. 2017 [cited: 2021-
02-16]. https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/turner-syndrome/symptoms-cau-
ses/syc-20360782.

National Health Service (NHS). Turner Syndrome. 2018 [cited: 2021-02-16].
https://www.nhs.uk/conditions/turner-syndrome.

National Organization for Rare Disorders (NORD). Turner Syndrome. 2019 [cited: 2021-02-
17]. https://rarediseases.org/rare-diseases/turner-syndrome.

Patient.info. Turner Syndrome. 2021 [cited: 2021-02-16]. https://patient.info/childrens-
health/turner-syndrome-leaflet.

Techniker Krankenkasse. Was ist das Ullrich-Turner-Syndrom? 2020 [cited: 2021-02-16].
https://www.tk.de/techniker/gesundheit-und-medizin/behandlungen-und-medizin/genetische-
erkrankungen/ullrich-turner-syndrom-2019786.

Turner Syndrome Support Society (TSSS). Clinical Practice Guidelines for the Care of Girls
and Women with Turner Syndrome. Brief Synopsis for Turner Syndrome Girls and Women
and for their Parents/Caregivers/Families. 2017 [cited: 2021-02-16]. https://tss.org.uk/down-
loads/patient_family guidelines.pdf.

Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland. Das Ullrich-Turner-Syndrom. 2020 [cited: 2021-
02-16]. https://turner-syndrom.de.

© 2021 AZQ | Dokumentation der Erstellung der Kurzinformation "Turner-Syndrom"


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30560013
https://doi.org/10.1007/s41969-018-0019-6
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29866389
http://www.epistemonikos.org/documents/2e18d7e4424098cb3c46b22dbd5a594796926819
http://www.epistemonikos.org/documents/2e18d7e4424098cb3c46b22dbd5a594796926819
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29344338
https://rarediseases.info.nih.gov/diseases/7831/turner-syndrome
https://kidshealth.org/en/parents/turner.html
https://kidshealth.org/en/parents/turner.html
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/turner-syndrome/symptoms-causes/syc-20360782
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/turner-syndrome/symptoms-causes/syc-20360782
https://www.nhs.uk/conditions/turner-syndrome/
https://rarediseases.org/rare-diseases/turner-syndrome/
https://patient.info/childrens-health/turner-syndrome-leaflet
https://patient.info/childrens-health/turner-syndrome-leaflet
https://www.tk.de/techniker/gesundheit-und-medizin/behandlungen-und-medizin/genetische-erkrankungen/ullrich-turner-syndrom-2019786
https://www.tk.de/techniker/gesundheit-und-medizin/behandlungen-und-medizin/genetische-erkrankungen/ullrich-turner-syndrom-2019786
https://tss.org.uk/downloads/patient_family_guidelines.pdf
https://tss.org.uk/downloads/patient_family_guidelines.pdf
https://turner-syndrom.de/

Methodik | 12

5. Methodik

Das Vorgehen bei der Erstellung von Kurzinformationen fir Patienten wird in einem generischen Me-

thodenreport ausfihrlicher beschrieben.

e Arztliches Zentrum fur Qualitat in der Medizin (AZQ), Bundeséarztekammer (BAK), Kassenarzt-
liche Bundesvereinigung (KBV). Methodenreport zur Entwicklung von Kurzinformationen fir
Patienten (KiP). 3. Auflage, Version 1. 2019 (Kurzinformation fur Patienten) [cited: 2021-03-

11]. DOI: 10.6101/AZQ/000440. www.doi.org/10.6101/AZQ/000440

6. Impressum

Verantwortlich fiur den Inhalt:

Arztliches Zentrum fur Qualitat in der Medizin (AZQ)

Im Auftrag von Kassenérztlicher Bundesvereinigung (KBV)
und Bundeséarztekammer (BAK)

E-Mail patienteninformation@azq.de

Internet www.patienten-information.de | www.azg.de

Kurzinformation , Turner-Syndrom*

Bitte wie folgt zitieren:

Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin (AZQ), Kassenérztliche
Bundesvereinigung (KBV), Bundesarztekammer (BAK). Turner-Syn-
drom. Turner-Syndrom — ein seltener Genfehler bei Madchen. Marz
2021 (Kurzinformation fur Patienten) [cited: YYYY-MM-DD]. www.pati-
enten-information.de/kurzinformationen/turner-syndrom
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