Deelnemer ID#

SIDECORT-O: Vragenlijst naar effecten van corticost eroiden (Ouder versie)

We willen graag te weten komen wat de effecten en gevolgen zijn van corticosteroiden die uw zoon gebruikt om de spierkracht te verbeteren.
Deze vragenlijst bestaat uit vier onderdelen. In deel 1 staan enkele algemene vragen. Deel 2 vraagt naar de voordelen (winst) die uw zoon
heeft door deze medicijnen. Deel 3 bestaat uit vragen naar de mogelijke bijwerkingen (nadelen) van de corticosteroiden. In deel 4 tot slot
vragen we u een algemene beoordeling (cijfer) te geven aan de voordelen en bijwerkingen.

Gebruikt uw zoon corticosteroiden 0 JA 0 NEE 0 HEEFT ZE VROEGER WEL GEBRUIKT

Het is belangrijk dat U de vragen ook invult wanneer uw zoon geen corticosteroiden gebruikt. Vul de vragen bij deel 1 voor zover ze geen
betrekking hebben op corticosteroiden. Vul bij deel 2 dan in wat u denkt dat de voordelen zijn. Bij deel 3 vult U in of uw zoon deze klachten
heeft en hoelang hij die klachten heeft, ook al gebruikt hij die medicijnen niet.

DEEL 1: Enkele algemene vragen.
Beantwoord de volgende vragen door het aankruisen van het betreffende rondje (0). Bij enkele vragen moet U kort iets invullen bijvoorbeeld
geboortemaand en geboortejaar of het jaartal waarin bepaalde klachten zijn begonnen.

Deze vragenlijst is ingevuld door 0 Moeder 0 Vader 0 Anders...
Geboortedatum van uw zoon Maand: ........ Jaar: ........

Woonplaats van uw zoon:

Wat is de lengte van uw zoon? | ... Centimeter

Wat is het gewicht van uw zoon? | ......... Kilogram

Welke corticosteroide gebruikt hij? 0 prednison 0 deflazacort Anders:

Op welke leeftijd is uw zoon begonnen met steroiden? | (vul jaartal in)

Welk schema volgt uw zoon? 0 dagelijks 0 10 dagen op/af | 0 on de dag Anders:
Kan uw zoon nog loslopen? 0 NEE 0JA

Is uw zoon in de puberteit? 0 NEE 0JA Indien ja sinds wanneer?
Heeft uw zoon een rugoperatie ondergaan? 0 NEE 0JA Wanneer was dit?
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Gebruikt uw zoon groeihormonen? 0 NEE 0JA Indien JA, sinds wanneer?
Gebruikt uw zoon ritalin/concerta (methylphenidaat)? | 0 NEE 0JA Indien JA, sinds wanneer?
Is de bloed-suiker van uw zoon verhoogd (diabetes)? | 0 NEE 0JA Indien JA, Sinds wanneer?
Gebruikt hij medicijnen voor hoge bloed-suiker? 0 NEE 0JA

Heeft uw zoon een maagzweer gehad? 0 NEE 0JA Indien JA, Sinds wanneer?
Heeft uw zoon last van brandend maagzuur? 0 NEE 0JA Indien JA, Sinds wanneer?
Gebruikt hij ‘s nachts beademing (BiPAP)? 0 NEE 0JA Indien JA, sinds wanneer?
Gebruikt hij ademhalingsondersteuning overdag? 0 NEE 0JA Indien Ja, sinds wanneer?
Heeft hij in het afgelopen jaar antibiotica gebruikt voor | 0 NEE 0JA

long infecties?

Welke andere medicijnen gebruikt uw zoon dagelijks?

(svp naam en Dosis vermelden)

DEEL 2: Mogelijke voordelen van steroiden.

Corticosteroiden kunnen voordelen hebben. Een aantal voordelen staan in de lijst hieronder. Kunt U ons vertellen hoe belangrijk U ieder van
voordelen voor uw zoon vindt? Zet een kruisje in de kolom “niet belangrijk”, “een beetje belangrijk” of “heel belangrijk”.

DOOR DE STEROIDEN Niet belangrijk

Een beetje belangrijk

Heel belangrijk

Kan hij 3 tot 5 jaar langer lopen

Blijft zijn wervelkolom langer recht

Blijven zijn armen sterker

Blijft zijn ademhaling beter

Heeft hij geen rugoperatie nodig

Blijft zijn hart sterker
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Krijgt hij minder vaak long-infecties

Kan hij beter hoesten

Wordt het gebruik van ademhalings-
ondersteuning 's nachts uitgesteld

Kan hij langer zelfstandig eten

Andere voordelen (schrijf op):

DEEL 3: Mogelijke nadelen en bijwerkingen van corti
Hieronder staat een lijst met klachten en bijwerkingen die sommige jongens kunnen krijgen door het gebruiken van corticosteroiden. Heeft uw
zoon een van de problemen hieronder en werden die veroorzaakt door de steroiden? (als hij
dan ook in)

costeroiden

deze medicijnen niet gebruikt vul de vragen

Bij deze lijst moet u eerst aangeven of de beschreven klacht voor uw zoon een probleem is. Indien dat niet het geval is zet dan een kruisje in de

eerste kolom onder “Geen probleem”. U kunt dan doorgaan met de volgende vraag..

Wanneer de klacht wel een probleem voor hem is geef dan aan hoe erg U denkt dat dit probleem voor hem is. Is er sprake van een mild
probleem zet dan een kruisje in de kolom onder “Mild probleem”. Is er sprake van een matig of ernstig probleem zet dan een kruisje in de kolom
onder “matig probleem” of “ernstig probleem”. Tot slot moet U aangeven hoe lang het probleem al bestaat. Daarbij kunt U kiezen uit “sinds
enkele weken”, “sinds enkele maanden” of “een half jaar en langer”.

Hoe erg is dit probleem? Hoelang bestaat dit proble  em al?
DOOR DE STEROIDEN.. Geen Mild Matig Ernstig Enkele Enkele Half jaar of
probleem | probleem | probleem | probleem | weken maanden | langer

Heeft mijn zoon bolle wangen

Wordt hij gepest door anderen

Heeft hij teveel haar op zijn armen/lichaam

Wordt hij sneller boos

Heeft hij een arm gebroken

Heeft hij moeite met inslapen

Neemt zijn gewicht toe

Kan hij niet goed zien op zonnige dagen

Heeft hij een been gebroken

Blo|o|N|o|u|s|w|n|e

Ziet hij er jonger uit dan zijn leeftijd
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DOOR DE STEROIDEN.... Geen Mild Matig Ernstig Enkele Enkele Half jaar of
probleem | probleem | probleem | probleem | weken maanden | langer
11 | Wordt hij makkelijk afgeleid
12 | Voelt hij zich overdag rusteloos en druk
13 | Vergeet hij dingen makkelijker
14 | Heeft hij moeite om zich te concentreren op dingen
15 | Heeft hij vaker hoofdpijn
16 | Voelt hij zich vaker verdrietig en teneergeslagen
17 | Voelt hij zich duizelig
18 | Heeft mijn zoon moeite met inslapen
19 | BIijft hij klein van stuk
20 ]| Maakt hij zich zorgen over veel dingen
21 | Krijgt hij makkelijk ruzie
22 | Heeft hij moeite zijn gedrag in de hand te houden
23 | Heetft hij pijn in de rug tijdens een auto- of busrit
24 | Heeft mijn zoon vaker honger
25 | Heetft hij een kinderlijk gezicht (zonder haren)
26 ] Voelt hij zich vaker angstig
27 | Valt hij vaker
28 | Kan hij niet zo snel werken als anders
29 | Kan hij sommige dingen niet omdat hij te klein is
30 ] Heetft hij wratten op zijn handen of voeten
31 | Heeft hij last van huiduitslag
32 | Heetft hij puistjes
33 | Heeft hij striemen/strepen op buik of benen
34 | Andere bijwerkingen:

DEEL 4: Algemeen oordeel (Alleen invullen als uw zo
Geef een cijfer op een schaal van 0 (helemaal niet) tot 10 (heel erg veel). Kruis het cijffer aan dat het meest past bij uw zoon

on corticosteroiden gebruikt)

0 (helemaal niet) to 10 (heel erg veel)

Hoeveel helpen de steroiden uw zoon?

0 1 2 3 45 6 78 9 10

Hoe erg zijn de bijwerkingen die hij heft van de steroiden?

0 1 2 3 45 6 78 9 10

Denkt U dat het goed is geweest voor hem om de steroiden te gaan gebruiken?

0 NEE

0JA

0 Weet ik niet
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