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Umfrage zur Lebensqualitat fiir Eltern und Erziehungsberechtigte von Kindern
mit Variationen der Geschlechtsentwicklung (PRO-CSD)

Selbstbericht von Eltern/Erziehungsberechtigten (Kinder: Neugeboren bis 7-jdhrig)

Den Einfluss der Variation Ihres Kindes auf Ihr tagliches Leben zu verstehen hilft uns Sie und
Ihre Familie besser zu unterstitzen. Wir verwenden den Begriff «Variation Ihres Kindes» in
der gesamten Umfrage. Damit ist nur die Variation im Bereich der Geschlechtsorgane bei
ihrem Kind gemeint und keine anderen medizinischen Diagnosen oder Probleme, die ihr Kind
sonst haben kdnnte.

Der erste Fragebogen heisst «Selbstbericht» und bezieht sich auf Ihre Wahrnehmung der
Variation lhres Kindes und wird fiir Kinder im Neugeborenenalter bis zum Alter von 7 Jahren
ausgefillt. Der zweite Fragebogen heisst «Fremdbericht» und bezieht sich darauf, was Sie
denken wie Ihr Kind selbst Gber seine/ihre Variation denkt und wird fiir Kinder im Alter von 2
bis 7 Jahren ausgefiillt.

Anleitung:

Bitte beantworten Sie alle Fragen, indem Sie ein Kastchen pro Frage ankreuzen. Es gibt keine
richtigen oder falschen Antworten! Wenn Sie unsicher sind, wahlen Sie bitte die Antwort, die
am ehesten auf die Situation Ihres Kindes zutrifft.

Wahlen Sie «trifft nicht zu» (N/A) nur dann, wenn eine Frage aus einem der folgenden
Griunde nicht relevant ist (a) weil die Frage aufgrund des jungen Alters ihres Kindes nicht auf
ihr Kind zutrifft, oder (b) wenn Sie oder |hr Kind die abgefragte Situation nie erlebt haben
(z.B.: (N/A) fir Medikamente oder chirurgische Fragen, wenn ihr Kind keine Medikamente
einnimmt oder nie operiert wurde).

Informationen zum Kind:

Informationen zu den Eltern/Erziehungsberechtigten

Datum, an dem Fragebogen ausgefiillt

wurde

Fragebogen vor Arztkontakt ausgefillt | Ja Nein

Beziehung zum Kind Mutter Vater Anderes:
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PRO-CSD Eltern/Erziehungsberechtigte Selbstbericht (Kinder: Neugeborene bis 7-jahrig)

A. Entscheidungen treffen

Wenn Sie an die letzten zwei Trifft Trifft Trifft Trifft Trifft nie
Wochen denken, wie gut treffen | immerzu | meistens manchmal | selten zu zu
die folgenden Aussagen auf Sie gt e
Zu:
Ich habe genug Informationen N N N N N
zur Variation meines Kindes, um
Entscheidungen bezliglich
seiner/ihrer Versorgung zu
treffen

B. Rollenfunktion und Familienaktivitiaten
Wenn Sie an die letzten zwei Sehr | Ziemlich | Etwas Ein Uberhaupt N/A
Wochen denken, wieviel viel viel wenig nicht
Stress/Sorgen haben Sie erlebt:
Die Versorgung meines Kindes O O O | O
im Zusammenhang mit
seiner/ihrer Variation in meinen
Alltag zu integrieren

C. Geschlechtsbezogene Sorgen
Wenn Sie an die letzten zwei Trifft Trifft Trifft Trifft Trifft nie
Wochen denken, wie sehr immer zu meistens manchmal selten Zu
treffen folgende Aussagen zu: e Zu Zu
Ich bin sicher, dass das O O O O O
Geschlecht meines Kindes
korrekt bestimmt wurde
Ich mache mir Sorgen dartiber, O N N 1 N
wie das Genitale meines Kindes
aussieht

D. Soziale Funktionsfahigkeit
Wenn Sie an die letzten zwei Trifft Trifft Trifft Trifft Trifft
Wochen denken, wie sehr immer zu meistens manchmal | selten zu nie zu
treffen folgende Aussagen zu: e zu
Die Variation meines Kindes | | O O O
beeinflusst, wie oft ich soziale
Kontakte pflege
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E. Emotionale Verfassung

Wenn Sie an die letzten zwei Trifft Trifft Trifft Trifft Trifft
Wochen denken, wie sehr treffen immer | meistens | manchmal | selten nie zu
folgende Aussagen zu: gt g8 g8 Zu

6 Ich fiihle mich glicklich O O O O O
Zukunftssorgen
Wie sehr treffen folgende Trifft Trifft Trifft Trifft | Trifft
Aussagen zu: immer | meistens | manchmal | selten | niezu

ZU r4V] r4V] ZU

7 Ich mache mir Sorgen, dass mein O O O O O
Kind wegen seiner/ihrer Variation
soziale Probleme haben konnte (z.
B. gehanselt wird)

8 Ich mache mir Sorgen um O O O O O
zuklnftige Beziehungen meines
Kindes (z.B. Liebesbeziehung oder
Heirat)

9 Ich mache mir Sorgen, dass ich ein O O O O O
weiteres Kind mit derselben
Variation bekommen kénnte

. Mit anderen sprechen
Wie sehr treffen folgende Trifft Trifft Trifft Trifft | Trifft N/A
Aussagen zu: immer | meistens | manchmal | selten | niezu | ~2iune
ZU r4V] r4V] ZU

10 | Ich fihle mich wohl mit meinem N N N N N N
Kind Uber seine/ihre Variation zu
sprechen

11 | Ich mache mir Sorgen wie andere N N N N N
auf die Variation meines Kindes
reagieren wiirden, wenn ich mit
ihnen dariber sprechen wiirde

12 | Wegen der Variation meines O O O O O
Kindes habe ich
Meinungsverschiedenheiten mit
anderen Familienmitgliedern, ob
ich mein Kind als typischen
Knaben oder typisches Madchen
erziehen soll

13 | Ich fihle mich wohl mit meinem/r 0 0 | | |

Partnerin/Ehepartnerin Giber die
Variation meines Kindes zu
sprechen
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H. Medikamente

Wenn Sie an die letzten zwei
Wochen denken, wieviel
Stress/Sorgen hatten Sie:

Sehr
viel

Ziemlich
viel

Etwas

Ein
wenig

Uberhaupt
nicht

N/A
- keine
Medikamente

14

Sicherzustellen, dass lhr Kind die
Medikamente fur seine/ihre
Variation bekommt, wenn es
nicht bei lhnen ist (z.B. Schule
oder Kita)

O

O

(]

Operationen

Wenn Sie an die letzte
Operation denken, welches lhr
Kind fir seine urogenitale
Variation gehabt hat, wieviel
Stress/Sorgen hatten Sie:

Sehr
viel

Ziemlich
viel

Etwas

Ein
wenig

Uberhaupt
nicht

N/A

- keine
Operation

15

Wahrend der Operation

Arzttermine

Wenn Sie an den letzten
Arzttermin lhres Kindes fur
seine/ihre Variation denken,
wieviel Stress/Sorgen hatten Sie:

Sehr
viel

Ziemlich
viel

Etwas

Ein
wenig

Uberhaupt
nicht

N/A

16

Nicht zu wissen was sie beim
Termin erwartet

17

Sich um das Benehmen lhres
Kindes wahrend dem Termin zu
kiimmern

Erste Erfahrungen

Riickblickend auf den Zeitpunkt,
als die Variation lhres Kindes
erstmals festgestellt wurde,

wieviel Stress/Sorgen hatten Sie:

Sehr
viel

Ziemlich
viel

Etwas

Ein
wenig

Uberhaupt
nicht

N/A

- noch

keine
Diagnose

18

Die Diagnose lhres Kindes zu
erhalten

O

© PRO-CSD / Parent Proxy-Report / 2025 / http://sdmregistries.org/




