Internetfragebogen „Tourette- Syndrom“ von Fabienne Jud     
(1.3.2011- 1.5.2011 auf der www.tourette.de Internetseite aufgeschaltet)
Sehr geehrte Damen und Herren
Mein Umfragebogen ist bestimmt für Kinder, die am Tourette-Syndrom leiden, oder für ihre Geschwister, Eltern oder sonstige Verwandten und Bekannten von Betroffenen.
Ich heisse Fabienne Jud und besuche das dritte Jahr der Fachmittelschule (FMS, Kantonsschule am Brühl) in St. Gallen mit der Fachrichtung Pädagogik. Zurzeit schreibe ich meine Fachmaturitätsarbeit zum Thema Tourette- Syndrom. Mit meiner Arbeit über das Gilles-de-la-Tourette-Syndrom, möchte ich herausfinden, wie der Alltag einer Familie mit einem Kind mit Tourette-Syndrom abläuft und welche Probleme es mit sich bringt. Im letzten Jahr habe ich bereits eine Arbeit zum Tourette-Sydrom geschrieben, bei der ich mich mehr um das Krankheitsbild sowie die Reaktionen der Gesellschaft beschäftigt habe. Durch die letzte Arbeit brachte ich diese Erkrankung anderen Menschen näher und versuchte sie aufzuklären. 

Für den praktischen Teil meiner Arbeit benötige ich Informationen von betroffenen Kindern sowie ihren Eltern, Geschwistern oder sonstigen Verwandten, indem Sie den Fragebogen den ich erstellt habe ausfüllen. 
(Ich habe zwei Fragebögen erstellt, der eine für betroffene Kinder mit dem Tourette-Syndrom und der andere für Geschwister, Eltern oder sonstige Verwandte von Tourette-Syndrom Betroffenen, um gezielter Fragen zu können).
Durch den Fragebogen erhalte ich wichtige Informationen über das Tourette-Syndrom aus einer anderen Sicht und kann es sinnvoll in meiner Arbeit verarbeiten.
Ich wäre Ihnen sehr dankbar, wenn Sie mir weiterhelfen würden!

Ich bitte Sie, die Fragen ehrlich und wahrheitsgetreu zu beantworten. Schreiben Sie jeweils so viel, wie Sie für richtig halten. Fragen, die Sie nicht beantworten können oder wollen, lassen Sie einfach aus.


Ihre Angaben werden selbstverständlich vertraulich behandelt und nicht an Drittpersonen weitergegeben ausserdem sind sie anonym! (Ich verwende keine Namen)

Vielen Dank für Ihre Mühe!

Fabienne Jud


Der Fragebogen kann per E-Mail gesendet werden an: fabienne.jud@ksb-sg.ch

I. Fragebogen für Tourette-Syndrom betroffene Kinder:
Geschlecht:      	                  Alter:           Jahre          	
	
Hast du Geschwister? 
Wenn ja, wie viele?  Schwester/n ___   Bruder/Brüdern___

In welchem Alter wurden erste Anzeichen der Krankheit bemerkt?
                   Jahren

Welche Tics und Zwänge hast du momentan? 

Hast du noch andere zusätzliche Krankheiten? Wenn ja, welche?

Wird deine Krankheit behandelt? Wenn ja, wie? (Medikamente, Selbsthilfegruppe, Therapie..)

Was machst du gerne in deiner Freizeit?

Hast du gelernt deine Krankheit zu akzeptieren?

Versuchst du die Tics im Alltag zu kontrollieren?

In welcher Situation fühlst du dich in der Familie am unwohlsten? 

Haben Verwandte oder Bekannte von dir ebenfalls das Tourette-Syndrom?

Wie steht  Familie und Bekanntenkreis zur Erkrankung? 

Inwiefern hat die Krankheit das Familienleben beeinflusst, beeinflusst es immer noch? 
( positiv und negativ) 

Wie gehst du damit um, wenn Kollegen eines deiner Familienmitglieder auf Besuch sind?


Kannst du eine unangenehme Situation in der Familie schildern, die du mit deiner Krankheit erlebt hast?

Welche Probleme fallen durch die Erkrankung im Familienalltag an?

Gibt es Schwierigkeiten mit den Geschwistern durch das Tourette-Syndrom? Wenn ja, welche?

Fallen Probleme in Verbindung mit der Schule durch die Krankheit an?

Wie verhalten sich deine Eltern/Geschwister in der Öffentlichkeit mit dir?

Setzten sie sich bei Problemen mit Unbekannten für dich ein?

Denkst du, dass sich Familienmitglieder vernachlässigt fühlen, da du viel Aufmerksamkeit benötigst?







Vielen Dank für Ihre Mühe!
Damit ich meine Arbeit rechtzeitig abgeben kann, bitte ich dich diesen Fragebogen ausgefüllt  bis am 1. Mai 2011 per E-Mail an mich zu senden.
fabienne.jud@ksb-sg.ch


































II. Fragebogen für Geschwister, Eltern oder sonstige Verwandte von Tourette-Syndrom Betroffenen:

Verhältnis zum Betroffenen (Schwester, Bruder, Mutter, Vater,..):

Geschlecht (der/s Betroffenen):      	                  Alter (der/s Betroffenen):           Jahre         	
	
Anzahl Geschwister (der/s Betroffenen):
Davon ______ Schwester/n		Davon_______Bruder/Brüdern

In welchem Alter wurden erste Anzeichen der Krankheit bemerkt?
                   Jahren

Welche Tics und Zwänge hat die/der Betroffene momentan? 

	
Hat die/der Betroffene noch andere zusätzliche Krankheiten? Wenn ja, welche?

Hat sich der Umgang mit der/dem Betroffenen nach der Diagnose Tourette-Syndrom verändert? Wenn ja, wie?
Wird die Krankheit der/des Betroffenen behandelt? Wenn ja, wie? (Medikamente, Selbsthilfegruppe, Therapie,..)
Denken Sie die/der Betroffene hat die Krankheit gelernt zu akzeptieren? 

Versucht die/der Betroffene die Tics im Alltag zu kontrollieren?

Haben Verwandte oder Bekannte von der/dem Betroffenen ebenfalls das Tourette-Syndrom? 

Wie steht  Familie und Bekanntenkreis zur Erkrankung? 


Inwiefern hat die Krankheit das Familienleben beeinflusst, beeinflusst es immer noch? ( positiv und negativ) 


Wie geht die/der Tourette-Betroffene um, wenn Kollegen eines Familienmitglieds auf Besuch sind?

Können Sie eine unangenehme Situation in der Familie schildern, die die/der Betroffene mit der Krankheit erlebt hat?

Wann haben Sie gemerkt, dass ihr/e Tochter/Sohn/Bruder/Schwester am Tourette-Syndrom leidet?
Welche Probleme fallen im Familienalltag an?

Gibt es Schwierigkeiten mit Geschwistern durch das Tourette-Syndrom? Wenn ja, welche?

Fallen Probleme in Verbindung mit der Schule an? Wenn ja, welche?

Wie sieht ihre Familienfreizeitsgestaltung aus? Ist sie womöglich durch die/den Tourette-Betroffenen erschwert? Wenn ja, wie gehen Sie damit um?



Nehmen Sie sich als Elternteil oder Geschwister auch ab und zu eine Auszeit, durch die/den Tourette-Syndrom Betroffenen?

Fühlen sich Familienmitglieder vernachlässigt, da ein TS-Betroffener viel Aufmerksamkeit benötigt?
 



Vielen Dank für Ihre Mühe!

Damit ich meine Arbeit rechtzeitig abgeben kann, bitte ich Sie diesen Fragebogen ausgefüllt  bis am 1. Mai 2011 per E-Mail an mich zu senden.
fabienne.jud@ksb-sg.ch

