Fragebogen

1.) Allgemeine Daten

Geburtsjahrgang

Größe in cm

Familienstand 

Beruf

Land

2.) UTS aus medizinischer Sicht – Therapien und Behandlungsverlauf

In welchem Alter wurde bei Ihnen das UTS diagnostiziert?

Mit welchen Behandlungsmethoden haben Sie Erfahrung gemacht und in welchem Alter wurde mit der jeweiligen Therapie begonnen?

· Wachstumstherapie

· Östrogen-Substitution

· Andere 

Waren bzw. sind diese Therapien aus Ihrer Sicht erfolgreich? (z.B. Größe)

Was wurde bei Ihnen aus ihrer Sicht in Bezug auf die mediz. Behandlung falsch gemacht? 

Was würden Sie anderen Betroffenen bzw. deren Eltern in Bezug auf die medizinische Behandlung (Auswahl des Arztes etc.) empfehlen? 
Welche für das UTS oft genannten Merkmale wie Lymphodema etc. wurden bei Ihnen diagnostiziert?
3.) Persönliche Erfahrungen und Erlebnisse

In welchem Alter haben Sie persönlich von der Diagnose UTS zum ersten Mal erfahren?

Wie war der Umgang mit dem Thema UTS in Ihrer Familie bzw. in Ihrem näheren sozialen Umfeld (Freunde, Mitschüler ect.)? 

Wurde offen über UTS gesprochen? Haben Sie Ihr Elternhaus als Unterstützung erlebt?

Sind Sie als Kind/Jugendliche aus heutiger Sicht ausreichend über das UTS informiert worden? 

Glauben Sie, dass Ihre Eltern ausreichend Bescheid wussten, um medizinische aber auch andere Entscheidungen für Ihr Kind treffen zu können?

Was sind Ihrer Meinung nach die größten Probleme der betroffenen Frauen und Mädchen? Haben sich die Problemfelder im Laufe ihres Lebens verlagert?

Was sind Ihre prägenden Erinnerungen in Bezug auf Kindheit und Erwachsen-Werden mit dem UTS? (Gefühl des Anders-Seins? etc.)

Was bewirkt(e) die Wachstums- bzw. Hormontherapie für Sie selbst (in Ihrem Denken und Fühlen)?

Die meisten Frauen mit UTS sind unfruchtbar. Wie war der Umgang mit dem Thema UTS in Ihrer Familie bzw. in Ihrem näheren sozialen Umfeld?

Wie wichtig ist das Thema Kinder bzw. Adoption für Sie? 

Danke für Ihre Offenheit und Kooperation!

Ihre Lina
Bitte zurücksenden an lina4@gmx.at 

