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Livskvalitets enkat for foraldrar/vardnadshavare till barn med tillstand
som paverkar konsutvecklingen (PRO-CSD®©)

Foralder/Vardnadshavare sjalvskattning (barn: nyfodd till 7 ar)

Att forsta hur ditt barns tillstand paverkar din vardag ger oss information om hur vi bast kan stédja dig och
din familj. Nar vi i detta frageformular hanvisar till “ditt barns tillstand” menar vi det tillstand som paverkar
utvecklingen av ditt barns kénsorgan, och inte nagra andra medicinska tillstand som han eller hon kan ha.

Det forsta frageformularet, som kallas ”sjalvskattning”, handlar om dina uppfattningar om ditt barns
tillstdnd och fylls i for barn i aldern nyfodd till 7 &r. Det andra frageformularet, som kallas ”proxy-rapport”,
handlar om vad du tror att ditt barn tycker om sitt tillstdnd och fylls i for barn i aldern 2 till 7 ar.

Instruktioner:

Vanligen besvara alla fragor genom att kryssa i en ruta for varje fraga. Det finns inga ratt eller fel svar! Om
du ar osaker pa hur du ska svara, valj det alternativ som ligger narmast din/ditt barns situation.

Markera “ej tillampligt” (N/A) endast om fragan inte ar relevant av en av tva anledningar: (a) att ditt barn ar
for ungt for att fragan ska vara tillamplig, eller (b) att du eller ditt barn aldrig har haft den erfarenhet som
efterfragas i fragan (t.ex. markera N/A pa fragor om medicinering eller operation om ditt barn inte tar
mediciner eller aldrig har opererats).

Patient uppgifter

Parent/Caregiver Information

Datum for ifyllande

Fylltiinnan lakarbesdk Ja O Nej
Relation till barnet OMamma [ Pappa JAnnan
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PRO-CSD Foralder/vardnadshavare sjalvskattning (barn: nyfodd till 7 ar)

A. Beslutsfattande

Tank pa de senaste 2 veckorna, Stammer Stammer  Stiammer Stammer  Stammer
hur val stammer foljande alltid oftast ibland séllan aldrig
pastaende for dig:
1 | Jag hartillracklig information om a | | | |
mitt barns tillstand for att kunna
fatta beslut om hans/hennes vard
B. Roll funktion & familje aktiviteter
Tank pa de senaste 2 veckorna, Valdigt Ganska En del Lite Ingen Inte
hur mycket stress har du upplevt mycket mycket aktuellt
nar det galler:
2 | Fatill behandling for ditt barns O O O O O |
tillstdnd i era vanliga rutiner eller
dagliga aktiviteter
C. Tankar om kon/koénstillhérighet
Tank pa de senaste 2 veckorna, Stammer Stdmmer Stidmmer Stammer Stammer
hur val stammer foljande alltid oftast ibland séllan aldrig
pastaenden for dig:
3 | Jag ar trygg med att mitt barns a | | | |
konstillhorighet har faststallts
korrekt
4 | Jag ar bekymrad 6ver hur mitt a | | | |
barns konsorgan ser ut
D. Social funktion
Tank pa de senaste tva veckorna, Stammer Stammer Stammer Stammer  Stammer
hur val stammer foljande alltid oftast ibland séllan aldrig
pastaende for dig:
5 | Mitt barns tillstand paverkar hur d O O O O
ofta jag deltar i sociala aktiviteter
E. Emotionell funktion
Tank pa de senaste tva veckorna, Stammer Stammer Stammer Stammer Stammer
hur val stammer foljande alltid oftast ibland séllan aldrig
pastaende for dig:
6 | Jag kanner mig glad | | | | |
F. Oro for framtiden
Hur val stammer foljande Stammer Stdammer Stdmmer Stdmmer  Stammer
pastaenden for dig: alltid oftast ibland séllan aldrig
7 | Jag kanner oro for att mitt barn a | | | |
kan fa sociala problem, till
exempel bli retad pa grund av sitt
tillstand.
8 | Jag oroar mig for mitt barns | | | | |

framtida relationer (t.ex.
dejtande, aktenskap).
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Jag oroar mig for att jag skulle

kunna fa ytterligare ett barn med

samma tillstand

G. Kommunikation med andra

10

11

12

13

Hur val stammer foljande
pastaenden for dig i nulaget:

Jag kanner mig bekvam med att
prata med mitt barn om
hans/hennes tillstand

Jag oroar mig for att prata med
andra om mitt barns tillstand pa
grund av hur de kan reagera

Pa grund av tillstandet har jag
meningsskiljaktigheter med
familjemedlemmar om jag ska

uppfostra mitt barn som en typisk

pojke eller flicka

Jag kanner mig bekvam med att
prata med min
partner/make/maka om mitt
barns tillstand

H. Medicinsk behandling

14

Tank pa de senaste tva veckorna,

hur mycket stress upplever du:

Att sdkerstalla att ditt barn far

sina lakemedel for tillstdndet nar
han/hon inte ar tillsammans med

dig (t.ex. i skolan eller pa
forskolan).

l. Kirurgi

15

Tank pa ditt barns senaste
operation for sitt urogenitala
tillstdnd, hur mycket stress
upplevde du:

Under operationen

J. Lakarbesok

16

17

Tank pa ditt barns senaste
lakarbesok for sitt tillstand, hur
mycket stress upplevde du nar
det galler:

Att inte veta vad som skulle
handa under besoket

Att hantera ditt barns beteende
under besoket

Stammer
alltid

O

Valdigt
mycket

O

Valdigt
mycket

Valdigt
mycket

Stiammer Stiammer Stimmer Stimmer

oftast ibland sallan aldrig
O | O O
O | O O
O | O O
O | O O
Ganska En del Lite Ingen
mycket
O | O O
Ganska En del Lite Ingen
mycket
O | O O
Ganska En del Lite
mycket
| | |
| | |

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

Ej
aktuellt
- for liten

O

Ej
aktuellt
-ingen
behandling

O

Ej
aktuellt

- ingen kirurgi
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K. Tidiga erfarenheter - hur det var i borjan

Om du ténker tillbaka pa tidendd  Vildigt  Ganska  Endel Lite
ditt barns tillstand forst mycket mycket
uppmarksammades, hur mycket
stress upplevde du:

18 Nar du fick ditt barns diagnos. O O | O

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

Ingen

Ej
aktuellt
-ingen
diagnos an

O



