Supplement 2: Structuur van semi-gestructureerd interview

	Kwalitatief onderzoek naar het welzijn van mucoviscidose-patiënten die behandeld worden met ETI (compassionate use programma) 
Introductie
Via dit interview willen we meer te weten komen over de veranderingen in jouw leven sinds je gestart bent met ETI. De volgende onderwerpen zullen aan bod komen.
1. Nieuwe behandeling met ETI
2. Mucoviscidose en de invloed op je leven
3. Emotioneel welbevinden
4. Sociaal welbevinden
5. Fysieke activiteiten
6. Slaap
7. Pijn
8. Professionele activiteiten/school
9. Vrijetijdsactiviteiten
Je mag zoveel vertellen als je wilt, aanvullen, voorbeelden geven, enzovoort.






	Demografische vragenlijst
	Uw leeftijd:           	
Uw geslacht:			
	...... jaar
0 vrouw
0 man


U woont    
0 alleen met .... kinderen
0 alleen
0 met partner en .... kinderen
0 met partner 
0 met vrienden/studenten
0 met ouders
0 anders: 
Uw burgerlijke staat:  	
0 getrouwd	
0 gescheiden	
0 in een langdurige relatie	
0 geen vaste relatie
Uw werk/studie	
0 full-time job
0 part-time job
0 part-time job vanwege gezondheidsredenen
0 full-time studie
0 part-time studie
0 part-time studie vanwege gezondheidsredenen
0 werkloos vanwege gezondheidsredenen
0 werkloos omwille van andere redenen
Uw hoogst behaalde schooldiploma	
0 lagere school
0 middelbare school	
0 hogere school	
0 universiteit


	1. Niewe behandeling met ETI
Op een schaal van 0 tot 10 hoe ziek vond je jezelf je vóórdat je met ETI begon?
(0 is ‘helemaal niet ziek’ en 10 is ‘heel erg ziek’).
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	 6
	7
	8
	9
	10

	Helemaal niet ziek
	Heel erg ziek



· Was je op de hoogte van het bestaan van het medicament ETI?
· [bookmark: _Hlk59024748]Hoe reageerde je toen je hoorde dat je in aanmerking kwam voor ETI in een compassionate use programma?
· Wat waren je verwachtingen van ETI naar jouw gezondheid?

Op een schaal van 0 tot 10, hoe ziek vind je jezelf nu?
(0 is ‘helemaal niet ziek’ en 10 is ‘heel erg ziek’).
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	 6
	7
	8
	9
	10

	Helemaal niet ziek
	Heel erg ziek



2. 
Mucoviscidose en de invloed op je leven
Op een schaal van 0 tot 10, hoeveel invloed had mucoviscidose op je leven vóór je met ETI begon? (0 is 'geen invloed' en 10 is 'zeer veel invloed’).
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10

	Geen invloed
	Zeer veel invloed



· Kun je meer vertellen over de invloed dat mucoviscidose op je leven had vóór je met ETI begon? (Bijvoorbeeld: Kon je doen wat je wilde?)
· Hoe ervaarde je jouw behandeling vóór je met ETI begon? (Bijvoorbeeld: routine, tijdrovend, moeilijk, irritant, frustrerend, gemakkelijk,…)

Op een schaal van 0 tot 10, in hoeverre was je bezorgd over je mucoviscidose vóór je met ETI bent gestart? (0 is ‘helemaal niet bezorgd' en 10 is ‘uitermate bezorgd').
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10

	Helemaal niet bezorgd
	Uitermate bezorgd





	
Op een schaal van 0 tot 10, hoeveel invloed heeft mucoviscidose op je leven sinds je met ETI gestart bent? (0 is 'geen invloed' en 10 is 'zeer veel invloed’).
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10

	Geen invloed 
	Zeer veel invloed



· Kan je meer vertellen over de invloed die mucoviscidose heeft op je leven sinds je met ETI bent gestart? 
· Hoe ervaar je de behandeling sinds je met ETI bent gestart?
· Welke positieve bijwerkingen heb jij gehad sinds je met ETI bent gestart? (Bijvoorbeeld: gewicht toename, veranderingen in huid en haar, libido, energie…)
· Welke negatieve bijwerkingen heb jij gehad sinds je met ETI bent gestart? (Bijvoorbeeld: verhoogde angst, onverklaarbare woede, depressieve gevoelens, concentratiemoeilijkheden, nachtangst (pavor nocturnus), slapeloosheid, slechte stemming, pijn, gewichtsverlies...)


Op een schaal van 0 tot 10, in hoeverre ben je nu bezorgd over je mucoviscidose?  
(0 is ‘helemaal niet bezorgd' en 10 is ‘uitermate bezorgd').
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10

	Helemaal niet bezorgd 
	Uitermate bezorgd



3. Emotioneel welbevinden
Op een schaal van 0 tot 10, in hoeverre had mucoviscidose een invloed op je emotioneel welbevinden vóór de start van ETI? (0 is 'geen invloed' en 10 is 'zeer veel invloed’).
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10

	Geen invloed
	Zeer veel invloed



· Kun je hierover iets meer vertellen?

Op een schaal van 0 tot 10, in hoeverre heeft mucoviscidose een invloed op je gemoedstoestand sinds de start van ETI? (0 is 'geen invloed' en 10 is 'zeer veel invloed’).
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10

	Geen invloed
	Zeer veel invloed



· Kun je hierover iets meer vertellen? 
· Heeft ETI je veranderd als persoon? (Bijvoorbeeld: stemmingswissel, minder snel of sneller boos, meer of minder verdrietig, denkt u vaker dat u alles kan of net niet…)
· Is je beeld van de toekomst veranderd sinds je ETI neemt?
4. Sociaal welbevinden
· Wie zijn jouw belangrijkste steunfiguren? (Bijvoorbeeld: relaties, familie, vrienden, hulpverleners…)
· Kun je je sociale leven omschrijven vóór je met ETI begon? (Bijvoorbeeld: druk sociaal leven, geïsoleerd, eenzaam, romantische relaties...)
· Kun je je sociale leven omschrijven sinds je met ETI bent gestart? (Bijvoorbeeld: druk sociaal leven, geïsoleerd, eenzaam, romantische relaties...)

5. Fysieke activiteiten
· Kun je vertellen over je fysieke activiteiten vóór je met ETI begon? (Bijvoorbeeld: kon je doen wat je wilde, huishoudelijke activiteiten, reizen, sport, seksuele activiteit…)
· Heeft ETI verandering gebracht in je fysieke activiteiten? (Bijvoorbeeld: kon je doen wat je wilde, huishoudelijke activiteiten, reizen, sport, seksuele activiteit…)

6. Slaap
· Kan je iets vertellen over de kwaliteit van je slaap, vóór je begon met ETI? (Bijvoorbeeld: inslapen, doorslapen, kwaliteit van slaap, lig je vaak wakker, onrustig, nachtmerries...)
· Is er iets veranderd in de kwaliteit van je slaap sinds je met ETI bent gestart?

7. Pijn
· Had je, vóór je begon met ETI, pijn vanwege je mucoviscidose? (Bijvoorbeeld: waar had je pijn, wat deed tegen deze pijn, medicatie, relaxatie…)
· Is je pijn veranderd sinds je met ETI bent gestart? (Bijvoorbeeld: meer pijn, minder pijn, andere pijn, locatie van pijn…)

8. Professionele activiteiten/school
· Kan je iets vertellen over je werk/school voordat je met ETI begon? (Bijvoorbeeld: voltijds werken, niet kunnen werken vanwege mucoviscidose, halftijds school…)
· Kan je iets vertellen over je werk/school sinds je gestart bent met ETI? 
· Heeft ETI verandering gebracht in je toekomstbeeld omtrent werk/school, plannen, dromen? (Bijvoorbeeld: nieuwe doelen, nieuwe mogelijkheden, voltijds werken…)

9. Leisure
· Kan je iets vertellen over je vrije tijd en hobby's vóórdat je met ETI begon?
· Zijn er veranderingen in deze activiteiten sinds je met ETI bent gestart?



