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[Supplemental Consent Form: German Version]
Datum und Versionsnummer: 15/08/2024, Version 2.0
TEILNEHMERINFORMATION
TITEL DER STUDIE: Assessing the Burden and Quality of Life in Caregivers of Advanced Cancer Patients: A Single-Center Study in Luxembourg
KONTAKTPERSON FÜR WEITERE INFORMATIONEN: Ioannis Krokos
Mit der Unterstützung von Centre Hospitalier du Nord, Ettelbruck, Luxembourg & Oncopraxis, Ettelbruck, Luxembourg.
Sie sind eingeladen, an einer Forschungsstudie in unserer Institution teilzunehmen. Dieses Dokument soll Sie besser informieren, damit Sie Ihre Einwilligung geben oder die Teilnahme an dieser Studie ablehnen können. Ihre Teilnahme ist völlig freiwillig. Sie können die Studie jederzeit ohne Angabe von Gründen abbrechen. Der Rückzug Ihrer Einwilligung sowie die Ablehnung Ihrer Teilnahme bringt für Sie keinerlei Nachteile mit sich und hat keinen Einfluss auf Ihre medizinische Versorgung. Diese Studie wurde vom Nationalen Ethikkomitee für Forschung positiv bewertet.
Ziel und Beschreibung der Studie:
Das Ziel dieser Studie ist es, die Lebensqualität und die Belastung von Pflegepersonen von Patienten mit fortgeschrittenem Krebs zu bewerten. Sie werden gebeten, Fragebögen auszufüllen, die Ihre Erfahrungen und Ihre Lebensqualität als Pflegeperson bewerten. Die Studie wird etwa 15 Minuten dauern.
Risiken und mögliche Unannehmlichkeiten der Studie:
Es sind keine vorhersehbaren Risiken im Zusammenhang mit der Teilnahme an dieser Studie bekannt. Das Teilen Ihrer Erfahrungen kann jedoch dazu beitragen, die Herausforderungen, denen sich Pflegepersonen stellen müssen, besser zu verstehen.
Schutz der Privatsphäre:
Ihre Daten werden streng vertraulich gemäß der Datenschutz-Grundverordnung (EU) 2016/679 vom 27. April 2016 und dem Gesetz vom 1. August 2018 zum Schutz personenbezogener Daten behandelt. Ihre Antworten werden anonym und sicher für maximal 15 Jahre nach Abschluss der Studie aufbewahrt. Nur der Studienleiter, der die unterzeichneten Einwilligungsformulare aufbewahrt, hat Zugang zu Ihrer Identität, jedoch besteht keinerlei Verbindung zu den gegebenen Antworten. Sie haben das Recht, Zugang zu Ihren persönlichen Daten zu beantragen, diese zu berichtigen oder zu löschen.

EINVERSTÄNDNISERKLÄRUNG
TITEL DER STUDIE: Assessing the Burden and Quality of Life in Caregivers of Advanced Cancer Patients: A Single-Center Study in Luxembourg
KONTAKTPERSON FÜR WEITERE INFORMATIONEN: Ioannis Krokos
Mit der Unterstützung von Centre Hospitalier du Nord, Ettelbruck, Luxembourg & Oncopraxis, Ettelbruck, Luxembourg.
Hiermit erkläre ich, dass ich vom Hauptuntersucher ausreichend über diese Studie informiert wurde und das beigefügte Informationsblatt gelesen und verstanden habe.
Ich bin mir bewusst, dass meine Teilnahme an dieser Studie völlig freiwillig ist und dass ich jederzeit ohne Angabe von Gründen zurücktreten kann.
Meine personenbezogenen Daten werden gemäß der Datenschutz-Grundverordnung (EU) 2016/679 vom 27. April 2016 und dem Gesetz vom 1. August 2018 streng vertraulich behandelt. Ich verstehe die Gründe, warum diese Daten in dieser Studie gesammelt, verarbeitet und verwendet werden.
Ich stimme freiwillig der Teilnahme an dieser Studie unter den im beigefügten Informationsblatt beschriebenen Bedingungen zu. 

□ Ja □ Nein

Name des Teilnehmers: _______________________________
Unterschrift des Teilnehmers: __________________________
Datum: __________________________________________






[Supplemental Consent Form: French Version]
Date et numéro de version: 15/08/2024, Version 2.0
FEUILLE D’INFORMATION DU PARTICIPANT
TITRE DE L'ÉTUDE: Assessing the Burden and Quality of Life in Caregivers of Advanced Cancer Patients: A Single-Center Study in Luxembourg
PERSONNE DE CONTACT POUR PLUS D'INFORMATIONS: Ioannis Krokos
Avec le soutien de Centre Hospitalier du Nord, Ettelbruck, Luxembourg & Oncopraxis, Ettelbruck, Luxembourg.
Vous êtes invité(e) à participer à une étude de recherche menée dans notre institution. Ce document est destiné à mieux vous informer afin que vous puissiez donner votre consentement ou refuser de participer à cette étude. Votre participation est entièrement volontaire. Vous pouvez vous retirer de l'étude à tout moment sans avoir à donner d'explication. Le retrait de votre consentement, ainsi que le refus de participer, n'entraîneront aucun désavantage pour vous et n'auront aucune influence sur vos soins médicaux. Cette étude a reçu un avis favorable du Comité National d'Éthique de Recherche.
Objectif et description de l'étude:
L'objectif de cette étude est d'évaluer la qualité de vie et le fardeau des aidants de patients atteints d'un cancer en stade avancé. Vous serez invité(e) à remplir des questionnaires évaluant votre expérience et votre qualité de vie en tant qu'aidant. L'étude durera environ 15 minutes.
Risques et inconvénients possibles de l'étude:
Il n'y a pas de risques prévisibles associés à la participation à cette étude. Cependant, partager vos expériences peut aider à mieux comprendre les défis auxquels sont confrontés les aidants.
Protection de la vie privée :
Vos données seront traitées de manière strictement confidentielle conformément au Règlement Général sur la Protection des Données (UE) 2016/679 du 27 avril 2016 et à la loi du 1er août 2018 relative à la protection des données. Vos réponses seront anonymes et stockées en toute sécurité pendant une période maximale de 15 ans après la fin de l'étude. Seul le responsable de l'étude qui conserve les formulaires de consentement signés a accès à votre identité, mais il n'y a aucun lien avec les réponses données à l'enquête. Vous avez le droit de demander l'accès, la rectification ou l'effacement de vos données personnelles.


FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ÉCLAIRÉ
TITRE DE L'ÉTUDE: Assessing the Burden and Quality of Life in Caregivers of Advanced Cancer Patients: A Single-Center Study in Luxembourg
PERSONNE DE CONTACT POUR PLUS D'INFORMATIONS: Ioannis Krokos
Avec le soutien de Centre Hospitalier du Nord, Ettelbruck, Luxembourg & Oncopraxis, Ettelbruck, Luxembourg.
Je déclare par la présente avoir reçu suffisamment d'informations sur cette étude de la part de l'investigateur principal et avoir lu la feuille d'information jointe et en avoir compris le sens.
Je suis conscient(e) que ma participation à cette étude est entièrement volontaire et que je peux me retirer à tout moment sans condition.
Mes données personnelles seront traitées de manière strictement confidentielle, comme prévu par le Règlement Général sur la Protection des Données (UE) 2016/679 du 27 avril 2016 et la loi du 1er août 2018. Je comprends les raisons pour lesquelles ces données sont collectées, traitées et utilisées dans le cadre de cette étude.
Je consens volontairement à participer à cette étude selon les conditions décrites dans la feuille d'information jointe. 

□ Oui □ Non

Nom du participant: ___________________________________
Signature du participant: ______________________________
Date: ______________________________________________




[Supplemental Consent Form: Portuguese Version]
Data e número da versão: 15/08/2024, Versão 2.0
FOLHA DE INFORMAÇÃO DO PARTICIPANTE
TÍTULO DO ESTUDO: Assessing the Burden and Quality of Life in Caregivers of Advanced Cancer Patients: A Single-Center Study in Luxembourg
PESSOA DE CONTACTO PARA MAIS INFORMAÇÕES: Ioannis Krokos
Com o apoio de Centre Hospitalier du Nord, Ettelbruck, Luxemburgo & Oncopraxis, Ettelbruck, Luxemburgo.
Você está convidado(a) a participar num estudo de investigação realizado na nossa instituição. Este documento destina-se a informá-lo(a) para que possa dar o seu consentimento ou recusar participar neste estudo. A sua participação é inteiramente voluntária. Pode retirar-se do estudo a qualquer momento, sem necessidade de dar explicações. A retirada do seu consentimento ou a recusa de participar não acarretarão quaisquer desvantagens e não influenciarão os seus cuidados médicos. Este estudo recebeu parecer favorável do Comité Nacional de Ética em Pesquisa.
Objetivo e descrição do estudo:
O objetivo deste estudo é avaliar a qualidade de vida e a carga dos cuidadores de pacientes com cancro em estágio avançado. Você será convidado(a) a preencher questionários que avaliam a sua experiência e a sua qualidade de vida como cuidador(a). O preenchimento dos questionários levará aproximadamente 15 minutos.
Riscos e possíveis inconvenientes do estudo:
Não há riscos previsíveis associados à participação neste estudo. No entanto, partilhar as suas experiências pode ajudar a compreender melhor os desafios enfrentados pelos cuidadores.
Proteção da vida privada:
Os seus dados serão tratados de forma estritamente confidencial, em conformidade com o Regulamento Geral sobre a Proteção de Dados (UE) 2016/679 de 27 de abril de 2016 e a Lei de 1 de agosto de 2018 relativa à proteção de dados. As suas respostas serão anónimas e armazenadas em segurança por um período máximo de 15 anos após o final do estudo. Apenas o responsável pelo estudo que mantém os formulários de consentimento assinados terá acesso à sua identidade, mas não há qualquer ligação com as respostas dadas no inquérito. Tem o direito de solicitar o acesso, a retificação ou a eliminação dos seus dados pessoais.



FORMULÁRIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO
TÍTULO DO ESTUDO: Assessing the Burden and Quality of Life in Caregivers of Advanced Cancer Patients: A Single-Center Study in Luxembourg
PESSOA DE CONTACTO PARA MAIS INFORMAÇÕES: Ioannis Krokos
Com o apoio de Centre Hospitalier du Nord, Ettelbruck, Luxemburgo & Oncopraxis, Ettelbruck, Luxemburgo.
Declaro, por este meio, ter recebido informações suficientes sobre este estudo por parte do investigador principal e ter lido a folha de informação em anexo, compreendendo o seu significado.
Estou ciente de que a minha participação neste estudo é inteiramente voluntária e que posso retirar-me a qualquer momento, sem condição.
Os meus dados pessoais serão tratados de forma estritamente confidencial, conforme previsto no Regulamento Geral sobre a Proteção de Dados (UE) 2016/679 de 27 de abril de 2016 e na Lei de 1 de agosto de 2018. Compreendo as razões pelas quais estes dados são coletados, tratados e utilizados neste estudo.
Eu concordo voluntariamente em participar neste estudo de acordo com as condições descritas na folha de informação em anexo. 

□ Sim □ Não

Nome do participante: __________________________________
Assinatura do participante: _____________________________
Data: ______________________________________________




[Supplemental Questionnaire: German Version]
FRAGEBOGEN 1: SOZIODEMOGRAFISCHE DATEN
	Teil 1: Betrifft Sie als betreuende Person

	Alter: _____ Jahre

	Geschlecht

	☐ Männlich
	☐ Weiblich
	☐ Andere

	Familienstand

	☐ Ledig
	☐ Partnerschaft
	☐ Verheiratet
	☐ Verwitwet
	☐ Andere

	Berufstätigkeit

	☐ Arbeitslos
	☐ Teilzeit
	☐ Vollzeit
	☐ Pension
	☐ Andere

	Bildungsstand

	☐ Primär
	☐ Sekundär
	☐ Hochschule
	☐ Autre

	Nationalität

	☐ LUX
	☐ GER
	☐ FRA
	☐ POR
	☐ Andere

	Hauptsprache im Haushalt

	☐ LUX
	☐ GER
	☐ FRA
	☐ POR
	☐ Andere

	Glaube oder Zugehörigkeit einer Religion

	☐ Ja
	☐ Nein

	Teil 2: Betrifft Ihre Beziehung zum Patienten

	Verwandtschaftsgrad zum Patienten

	☐ Partner
	☐ Sohn/Tochter
	☐ Geschwister
	☐ Elternteil
	☐ Andere

	Zeitaufwand pro Woche

	☐ 0-10 Stunden
	☐ 10-20 Stunden
	☐ 20-30 Stunden
	☐ 30-40 Stunden
	☐ >40 Stunden

	Teil 3: Betrifft die ganzheitliche Betreuung des Patienten

	Pflege zu Hause

	☐ Ja
	☐ Nein

	Palliative Pflege zu Hause

	☐ Ja
	☐ Nein

	Finanzielle Unterstützung

	☐ Ja
	☐ Nein





FRAGEBOGEN 2: ZARIT BURDEN INTERVIEW 12
	Haben Sie das Gefühl,

	1. Dass Sie durch die Zeit, die Sie mit Ihrem Angehörigen verbringen, selbst zu kurz kommen?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	2. Gestresst zu sein, da Sie zwischen der Pflege Ihres Angehörigen und dem Versuch anderen Verpflichtungen (Arbeit/Familie) nachzugehen, stehen?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	3. Wütend zu sein, wenn Sie sich in der Nähe Ihres Angehörigen befinden?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	4. Dass Ihr Angehöriger derzeit Ihre Beziehung zu Familienmitgliedern oder Freunden negativ beeinflusst?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	5. Angespannt zu sein, wenn Sie sich in der Nähe Ihres Angehörigen befinden?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	6. Dass Ihre eigene Gesundheit unter Ihrer Beteiligung an der Pflege Ihres Angehörigen gelitten hat?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	7. Dass Sie wegen Ihres Angehörigen nicht so viel Privatsphäre haben, wie Sie wünschen würden?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	8. Dass Ihr Sozialleben unter der Pflege Ihres Angehörigen gelitten hat?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	9. Dass Sie seit der Erkrankung Ihres Angehörigen die Kontrolle über Ihr eigenes Leben verloren haben?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	10. Dass Sie nicht richtig wissen, was Sie noch für Ihren Angehörigen tun könnten?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	11. Dass Sie mehr für Ihren Angehörigen tun sollten?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer

	12. Dass Sie sich besser um Ihren Angehörigen kümmern könnten?

	☐ Nie
	☐ Selten
	☐ Manchmal
	☐ Ziemlich häufig
	☐ Fast immer







FRAGEBOGEN 3: SHORT FORM HEALTH SURVEY 36
	1. Wie würden Sie Ihren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?                                 

	☐ (1) Ausgezeichnet    

	☐ (2) Sehr gut    
	☐ (3) Gut    
	☐ (4) Weniger gut    
	☐ (5) Schlecht

	2. Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie würden Sie ihren derzeitigen Gesundheitszustand beschreiben?

	☐ (1) Viel besser    

	☐ (2) Etwas besser    
	☐ (3) Etwa    
	☐ (4) Etwas schlechter    
	☐ (5) Viel schlechter



	Im Folgenden sind einige Tätigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem normalen Tag ausüben. Sind Sie durch ihren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen Tätigkeiten eingeschränkt? Wenn ja, wie stark?

	3.   Anstrengende Tätigkeiten, z.B. schnell laufen, schwere Gegenstände heben, anstrengenden Sport treiben

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	4.   Mittelschwere Tätigkeiten, z.B. einen Tisch verschieben, staubsaugen, kegeln, Golf spielen

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	5.  Einkaufstaschen heben oder tragen

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	6.   Mehrere Treppenabsätze steigen

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	7.   Eine Treppensatz steigen

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	8.    Sich beugen, knien, bücken

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	9.   Mehr als einen Kilometer zu Fuß gehen

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	10.  Mehrere Straßenkreuzungen weit zu Fuß gehen

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	11.  Eine Straßenkreuzung weit zu Fuß gehen

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt      
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt

	12.  Sich baden oder anziehen

	☐ (1) Ja, stark eingeschränkt     
	☐ (2) Ja, etwas eingeschränkt
	☐ (3) Nein, überhaupt nicht eingeschränkt



	Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund Ihrer körperlichen Gesundheit irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltäglichen Tätigkeiten im Beruf bzw. zu Hause?

	13.  Ich konnte nicht so lange wie üblich tätig sein

	☐ (1) Ja    
	☐ (2) Nein

	14.  Ich habe weniger geschafft als ich wollte

	☐ (1) Ja    
	☐ (2) Nein

	15.  Ich konnte nur bestimmte Dinge tun

	☐ (1) Ja    
	☐ (2) Nein

	16.  Ich hatte Schwierigkeiten bei der Ausführung (z.B. ich musste mich besonders anstrengen)

	☐ (1) Ja    
	☐ (2) Nein

	Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltäglichen Tätigkeiten im Beruf bzw. zu Hause (z.B., weil Sie sich niedergeschlagen oder ängstlich fühlten)?

	17.  Ich konnte nicht so lange wie üblich tätig sein

	☐ (1) Ja    
	☐ (2) Nein

	18.  Ich habe weniger geschafft als ich wollte

	☐ (1) Ja    
	☐ (2) Nein

	19.  Ich konnte nicht so sorgfältig wie üblich arbeiten

	☐ (1) Ja    
	☐ (2) Nein



	20.  Wie sehr haben ihre körperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen Ihre normalen Kontakte zu Familienangehörigen, Freunden, Nachbarn oder zum Bekanntenkreis beeinträchtigt?

	☐ (1) Überhaupt nicht    
	☐ (2) Etwas    
	☐ (3) Mäßig    
	☐ (4) Ziemlich    
	☐ (5) Sehr



	21.  Wie stark waren Ihre Schmerzen in den vergangenen 4 Wochen?

	☐ (1) Keine    
	☐ (2) Sehr leicht    
	☐ (3) Leicht    
	☐ (4) Mäßig    
	☐ (5) Stark    
	☐ (6) Sehr stark



	22.  Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den vergangenen 4 Wochen bei der Ausübung Ihrer Alltagstätigkeiten zu Hause und im Beruf behindert?

	☐ (1) Überhaupt nicht 
	☐ (2) Ein bisschen    
	☐ (3) Mäßig    
	☐ (4) Ziemlich    
	☐ (5) Sehr



	In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fühlen und wie es Ihnen in den vergangenen 4 Wochen gegangen ist. Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen…

	23.  Voller Schwung?

	☐ (1) Immer      
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie

	24. Sehr nervös

	☐ (1) Immer    
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie

	25.  So niedergeschlagen, dass Sie nichts aufheitern konnte?

	☐ (1) Immer    
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie

	26.  Ruhig und gelassen

	☐ (1) Immer    
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie

	27.  Voller Energie

	☐ (1) Immer    
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie

	28. Entmutigt und traurig

	☐ (1) Immer    
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie

	29.  Erschöpft

	☐ (1) Immer    
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie

	30.  Glücklich

	☐ (1) Immer    
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie

	31.  Müde

	☐ (1) Immer    
	☐ (2) Meistens
	☐ (3) Ziemlich oft
	☐ (4) Manchmal    
	☐ (5) Selten    
	☐ (6) Nie



	32.  Wie häufig haben Ihre körperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen Ihre Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei Freunden, Verwandten usw.) beeinträchtigt?

	☐ (1) Trifft ganz zu    
	☐ (2) Trifft weitgehend zu    
	☐ (3) Weiß nicht    
	☐ (4) Trifft weitgehend nicht zu    
	☐ (5) Trifft überhaupt nicht zu   

	Inwieweit trifft jede der folgenden Aussagen auf Sie zu?

	33.  Ich scheine etwas leichter als andere krank zu werden

	☐ (1) Trifft ganz zu    
	☐ (2) Trifft weitgehend zu    
	☐ (3) Weiß nicht    
	☐ (4) Trifft weitgehend nicht zu    
	☐ (5) Trifft überhaupt nicht zu   

	34.  Ich bin genauso gesund wie alle anderen, die ich kenne

	☐ (1) Trifft ganz zu    
	☐ (2) Trifft weitgehend zu    
	☐ (3) Weiß nicht    
	☐ (4) Trifft weitgehend nicht zu    
	☐ (5) Trifft überhaupt nicht zu   

	35.  Ich erwarte, dass meine Gesundheit nachlässt

	☐ (1) Trifft ganz zu    
	☐ (2) Trifft weitgehend zu    
	☐ (3) Weiß nicht    
	☐ (4) Trifft weitgehend nicht zu    
	☐ (5) Trifft überhaupt nicht zu   

	36.  Ich erfreue mich ausgezeichneter Gesundheit

	☐ (1) Trifft ganz zu    
	☐ (2) Trifft weitgehend zu    
	☐ (3) Weiß nicht    
	☐ (4) Trifft weitgehend nicht zu    
	☐ (5) Trifft überhaupt nicht zu   





[Supplemental Questionnaire: French Version]
QUESTIONNAIRE 1: DONNÉES SOCIODÉMOGRAPHIQUES
	Partie 1: concerne vous en tant qu’individu aidant

	Âge : _____ ans

	Sexe

	☐ Masculin
	☐ Féminin
	☐ Autre

	Statut civil

	☐ Célibataire
	☐ En couple
	☐ Marié
	☐ Veuf
	☐ Autre

	Statut d’emploi

	☐ Sans emploi
	☐ Temps partiel
	☐ Temps plein
	☐ Pension
	☐ Autre

	Niveau d’éducation

	☐ Primaire
	☐ Secondaire
	☐ Supérieur
	☐ Autre

	Nationalité

	☐ LUX
	☐ GER
	☐ FRA
	☐ POR
	☐ Autre

	Langue prédominante à domicile

	☐ LUX
	☐ GER
	☐ FRA
	☐ POR
	☐ Autre

	Croyance ou appartenance à une religion

	☐ Oui
	☐ Non

	Partie 2: concerne votre relation avec le patient

	Lien d’apparenté au patient

	☐ Partenaire
	☐ Enfant
	☐ Fratrie
	☐ Parent
	☐ Autre

	Temps consacré au patient par semaine

	☐ 0-10 heures
	☐ 10-20 heures
	☐ 20-30 heures
	☐ 30-40 heures
	☐ >40 heures

	Partie 3: concerne la prise en charge holistique du patient

	Soins à domicile

	☐ Oui
	☐ Non

	Soins palliatifs à domicile

	☐ Oui
	☐ Non

	Aides financières

	☐ Oui
	☐ Non
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	A quelle fréquence vous arrive-t-il de…

	1. Sentir que le temps consacré à votre proche ne vous en laisse pas assez pour vous?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	2. Vous sentir tiraillé entre les soins à votre proche et vos autres responsabilité (famille ou de travail)?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	3. Vous sentir en colère quand vous êtes en présence de votre proche ?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	4. Sentir que votre proche nuit à vos relations avec d’autres membres de la famille ou des amis?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	5. Vous sentir tendu en présence de votre proche ?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	6. Sentir que votre santé s’est détériorée à cause de votre implication auprès de votre proche?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	7. Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous aimeriez à cause votre proche?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	8. Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez soin de votre proche?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	9. Sentir que vous avez perdu le contrôle de votre vie depuis la maladie de votre proche?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	10. Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre patient?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	11. Sentir que vous devriez en faire plus pour votre proche?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours

	12. Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins à votre proche?

	☐ Jamais
	☐ Rarement
	☐ Quelquefois
	☐ Assez souvent
	☐ Presque toujours
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	1.   Dans l’ensemble, pensez-vous que votre santé est:

	☐ (1) Excellente    
	☐ (2) Très bonne       
	☐ (3) Bonne
	☐ (4) Médiocre    
	☐ (5) Mauvaise

	2.   Par rapport à l’année dernière à la même époque, comment trouvez-vous votre état de santé en ce moment ?

	☐ (1) Bien meilleur    
	☐ (2) Plutôt meilleur    
	☐ (3) A peu près pareil    
	☐ (4) Plutôt moins bon    
	☐ (5) Beaucoup moins bon



	Les questions suivantes portent sur des activités quotidiennes. Est-ce que votre santé vous limite dans ces activités?

	3.   Efforts physiques importants tels que courir, soulever un objet lourd, faire du sport, etc.

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	4.   Efforts physique modérés tels que déplacer une table, passer l’aspirateur, jouer aux quilles, etc.

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	5.   Soulever et porter des courses

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	6.   Monter plusieurs étages par l’escalier

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	7.   Monter un étage par l’escalier

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	8.   Se pencher en avant, se mettre à genoux, s’accroupir

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	9.   Marcher plus d'un kilomètre à pied

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	10.  Marcher plusieurs centaines de mètres

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	11.  Marcher une centaine de mètres

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité

	12.  Prendre un bain, une douche ou s’habiller

	☐ (1) Oui, beaucoup limité    
	☐ (2) Oui, un peu limité    
	☐ (3) Non, pas du tout limité



	Au cours des 4 dernières semaines, avez-vous eu certains des problèmes suivants à votre travail ou pendant vos activités quotidiennes suite à votre état de santé physique?

	13.  Avez-vous réduit le temps passé à votre travail?

	☐ (1) Oui    
	☐ (2) Non

	14.  Avez-vous accompli moins de choses que ce vous auriez souhaité?

	☐ (1) Oui    
	☐ (2) Non

	15.  Avez-vous dû arrêter de faire certaines choses?

	☐ (1) Oui    
	☐ (2) Non

	16.  Avez-vous eu des difficultés à faire votre travail ou toute autre activité?

	☐ (1) Oui    
	☐ (2) Non

	Au cours de ces 4 dernières semaines, avez-vous eu certains des problèmes suivants à votre travail ou pendant vos activités quotidiennes suite à votre état de santé émotionnel?

	17.  Avez-vous réduit le temps passé à votre travail?

	☐ (1) Oui    
	☐ (2) Non

	18.  Avez-vous accompli moins de choses que ce que vous auriez souhaité?

	☐ (1) Oui    
	☐ (2) Non

	19.  Avez-vous eu des difficultés à faire ce que vous aviez à faire avec autant de soin et d’attention?

	☐ (1) Oui    
	☐ (2) Non



	20.  Au cours de ces 4 dernières semaines, dans quelle mesure est-ce que votre état de santé, physique ou émotionnelle vous a gêné dans votre vie ou vos relations avec les autres, votre famille, vos amis, vos connaissances?

	☐ (1) Pas du tout    
	☐ (2) Un petit peu    
	☐ (3) Moyennement    
	☐ (4) Beaucoup    
	☐ (5) Enormément



	21.  Au cours de ces 4 dernières semaines, quelle a été l’intensité de vos douleurs physiques?

	☐ (1) Nulle    
	☐ (2) Très faible    
	☐ (3) Faible    
	☐ (4) Moyenne    
	☐ (5) Grande    
	☐ (6) Très grande



	22.  Au cours de ces 4 dernières semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-elles limité dans votre travail ou vos activités domestiques?

	☐ (1) Pas du tout    
	☐ (2) Un petit peu    
	☐ (3) Moyennement    
	☐ (4) Beaucoup    
	☐ (5) Enormément



	Les questions suivantes portent sur comment vous vous sentez et comment les choses sont allées pour vous au cours de ces 4 dernières semaines. Choisissez la réponse qui se rapproche le plus de ce que vous ressentez ? Au cours de ces 4 dernières semaines, y a-t-il eu des moments où:

	23.  Vous vous êtes senti dynamique?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais

	24.  Vous vous êtes senti très nerveux?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais

	25.  Vous vous êtes senti si découragé que rien ne pouvait vous remonter le moral?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois  
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais

	26.  Vous vous êtes senti calme et détendu?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais

	27.  Vous vous êtes senti débordant d’énergie?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais

	28.  Vous vous êtes senti triste et abattu?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais

	29.  Vous vous êtes senti épuisé?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais

	30.  Vous vous êtes senti bien dans votre peau?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais

	31.  Vous vous êtes senti fatigué?

	☐ (1) En permanence
	☐ (2) Très souvent
	☐ (3) Souvent
	☐ (4) Quelquefois
	☐ (5) Rarement
	☐ (6) Jamais



	32.  Au cours de ces 4 dernières semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-elles limité dans votre travail ou vos activités domestiques?

	☐ (1) Totalement vrai
	☐ (2) Plutôt vrai  
	☐ (3) Je ne le sais pas  
	☐ (4) Plutôt faux  
	☐ (5) Totalement faux

	Dans quelle mesure chacun des énoncés suivants sont-ils vrai ou faux pour vous?

	33. Je tombe malade plus facilement que les autres

	☐ (1) Totalement vrai
	☐ (2) Plutôt vrai  
	☐ (3) Je ne le sais pas  
	☐ (4) Plutôt faux  
	☐ (5) Totalement faux

	34.  Je me porte aussi bien que n’importe qui

	☐ (1) Totalement vrai
	☐ (2) Plutôt vrai  
	☐ (3) Je ne le sais pas  
	☐ (4) Plutôt faux  
	☐ (5) Totalement faux

	35.  Je m'attends à ce que ma santé se dégrade

	☐ (1) Totalement vrai
	☐ (2) Plutôt vrai  
	☐ (3) Je ne le sais pas  
	☐ (4) Plutôt faux  
	☐ (5) Totalement faux

	36.  Je suis en parfaite santé

	☐ (1) Totalement vrai
	☐ (2) Plutôt vrai  
	☐ (3) Je ne le sais pas  
	☐ (4) Plutôt faux  
	☐ (5) Totalement faux




[Supplemental Questionnaire: Portuguese Version]
QUESTIONÁRIO 1: DADOS SOCIODEMOGRÁFICOS 
	Parte I: refere-se a você como cuidador individual

	Idade: _____ anos

	Sexo

	☐ Masculino
	☐ Feminino
	☐ Outro

	Estado civil

	☐ Solteiro
	☐ En um relacionamento
	☐ Casado
	☐ Viúvo
	☐ Outro

	Tipo de emprego

	☐ Desempregado
	☐ Meio período
	☐ Período integral   
	☐ Aposentado
	☐ Outro

	Nível de educação

	☐ Primário
	☐ Secundário         
	☐ Superior   
	☐ Outro

	Nacionalidade

	☐ LUX
	☐ GER
	☐ FRA
	☐ POR
	☐ Outro

	Língua predominante em casa

	☐ LUX
	☐ GER
	☐ FRA
	☐ POR
	☐ Outro

	Crença ou afiliação religiosa

	☐ Sim
	☐ Não

	Parte II: refere-se à sua relação com o paciente

	Vínculo com o paciente

	☐ Parceiro
	☐ Filho
	☐ Irmão
	☐ Pai/Mãe         
	Outro

	Tempo dedicado ao paciente por semana

	☐ 0-10 horas
	☐ 10-20 horas
	☐ 20-30 horas
	☐ 30-40 horas
	☐ >40 horas

	Parte III: refere-se ao cuidado holístico/geral do paciente

	Cuidados em casa

	☐ Sim
	☐ Não

	Cuidados paliativos em casa

	☐ Sim
	☐ Não

	Auxílios financeiros

	☐ Sim
	☐ Não
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	Você sente que,

	1. Sente que não tem tempo suficiente para si por passar muito tempo com a sua familia?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	2. Sente-se stressado/a por cuidar do seu familiar e por tentar cumprir outras responsabilidades (trabalho/família)?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	3. Sente-se com raiva quando está perto do seu familiar?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	4. Sente que o seu familiar afeta atualmente de forma negativa a sua relação com outros membros da família ou amigos?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	5. Sente-se tenso/a quando está perto do seu familiar?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	6. Sente que a sua saúde tem sofrido por causa de seu envolvimento com o seu familiar?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	7. Sente que não tem tanta privacidade quanto gostaria de ter por causa do seu familiar?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	8. Sente que a sua vida social tem sofrido por  estar a cuidar do seu familiar?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	9. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu familiar adoeçeu?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	10. Sente-se incerto/a em relação ao que fazer sobre o seu familiar?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	11. Sente que deveria estar a fazer mais pelo seu familiar?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre

	12. Sente que poderia cuidar melhor do seu familiar?

	☐ Nunca
	☐ Raramente
	☐ Às vezes
	☐ Com bastante frequência
	☐ Quase sempre






QUESTIONÁRIO 3: SHORT FORM HEALTH SURVEY 36
	1.   Em geral, como descreve a sua saúde:

	☐ (1) Excelente    
	☐ (2) Muito boa    
	☐ (3) Boa    
	☐ (4) Média   
	☐ (5) Mà


	2.   Comparado a um ano atrás, como avaliaria a sua saúde em geral agora?

	☐ (2) Um pouco melhor    
	☐ (2) Um pouco melhor    
	☐ (3) Igual    
	☐ (4) Um pouco pior    
	☐ (5) Muito pior



	Os itens a seguir são sobre atividades que você pode fazer durante um dia típico. Neste momento a sua saúde limita a/o nessas atividades? Se sim, em que medida?

	3.   Atividades vigorosas, como correr, levantar objetos pesados, participar em desportos energéticos

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	[bookmark: _enibqprsucdm]☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	4.   Atividades moderadas, como mover uma mesa, empurrar um aspirador, jogar bowling ou golfe

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a   
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	5.   Levantar ou carregar as compras

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	6.   Subir vários pisos 

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	7.   Subir um piso

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	8.   Ajoelhar-se ou  inclinar-se ou baixar-se 

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	9.   Andar mais de um quilômetro

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	10.  Andar mais de um quilômetro

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	11.  Andar um quateirão

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a

	12.  Tomar banho ou vestir-se

	☐ (1) Sim, muito limitado/a    
	☐ (2) Sim,  moderademente limitado/a    
	☐ (3) Não, nada limitado/a



	Nas últimas 4 semanas, teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou com outras atividades diárias regulares devido à sua saúde física?

	13.  Reduziu a quantidade de tempo que passou no trabalho ou noutras atividades

	☐ (1) Sim    
	☐ (2) Não


	14.  Realizou menos trabalho/atividades do que gostaria

	☐ (1) Sim    
	☐ (2) Não

	15.  Foi limitada no tipo de trabalho ou noutras atividades

	☐ (1) Sim    
	☐ (2) Não

	16.  Teve dificuldade em realizar o trabalho ou outras atividades (por exemplo, essas atividades exigiram esforço suplementar)

	☐ (1) Sim    
	☐ (2) Não

	Nas últimas 4 semanas,  teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho ou com outras atividades diárias regulares devido a problemas emocionais (como a depressão ou a ansiedade)?

	17.  Reduziu a quantidade de tempo que  passou no trabalho ou em outras atividades

	☐ (1) Sim    
	☐ (2) Não

	18.  Realizou menos trabalho/atividades do que gostaria

	☐ (1) Sim    
	☐ (2) Não

	19.  Não fez o trabalho ou outras atividades tão cuidadosamente como habitualemte

	☐ (1) Sim    
	☐ (2) Não



	20.  Em que medida os seus problemas de saúde física ou emocional interferiram nas suas atividades sociais normais com familiares, amigos, vizinhos ou grupos nas últimas 4 semanas?

	☐ (1) Nada    

	☐ (2) Pouco   
	☐ (3) Moderadamente    
	☐ (4) Bastante    
	☐ (5) Extremamente



	21.  Nas últimas 4 semanas, quanta dor ressentiu?

	☐ (1) Nenhuma    

	☐ (2) Muito leve    
	☐ (3) Leve    
	☐ (4) Moderada    
	☐ (5) Severa    
	☐ (6) Muito severa



	22.  Em que medida a dor interferiu com o seu trabalho normal nas últimas 4 semanas (incluindo o trabalho fora de casa e os afazeres domésticos)?

	☐ (1) Nada    

	☐ (2) Pouco    
	☐ (3) Moderadamente    
	☐ (4) Bastante    
	☐ (5) Extremamente



	Estas perguntas são sobre como você se sente e como as coisas têm sido para você nas últimas 4 semanas. Para cada pergunta, por favor, dê a resposta que mais se aproxima da maneira como você se tem sentido.
Durante quanto tempo, nas últimas 4 semanas...

	23.  Você se sentiu cheio/a de energia?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo

	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca

	24.  Você tem se sentido uma pessoa muito nervosa?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo

	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca

	25.  Você se sentiu tão em baixo/ deprimido que nada o/a conseguia animar?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo
	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca

	26.  Você se sentiu calmo/a e tranquilo/a?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo
	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca

	27.  Você teve muita energia?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo
	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca

	28.  Você se sentiu desanimado/a e triste?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo
	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca

	29.  Você se sentiu esgotado/a?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo
	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca

	30.  Você se sentiu feliz?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo
	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca

	31.  Você se sentiu cansado/a?

	☐ (1) Sempre    
	☐ (2) A maior parte do tempo    
	☐ (3) Grande parte do tempo    
	☐ (4) Aglum tempo
	☐ (5) Um pouco de tempo    
	☐ (6) Nunca



	32.  Em que medida os seus problemas de saúde física ou emocional interferiram com as suas atividades sociais nas últimas 4 semanas (como visitar amigos, parentes, etc.)?

	☐ (1) Totalmente
	☐ (2) Maioritariamente verdadeiro
	☐ (3) Não sei
	☐ (4) Maioritaramente falso
	☐ (5) Não se aplica de forma alguma

	[bookmark: _d099qzn7pg6v]Quão verdadeiro ou falso é cada uma das seguintes afirmações para você.

	33.  Parece que eu fico mais facilmente doente do que outras pessoas

	☐ (1) Totalmente
	☐ (2) Maioritariamente verdadeiro
	☐ (3) Não sei
	☐ (4) Maioritaramente falso
	☐ (5) Não se aplica de forma alguma

	34.  Eu sou tão saudável como qualquer outra pessoa que eu conheço

	☐ (1) Totalmente
	☐ (2) Maioritariamente verdadeiro
	☐ (3) Não sei
	☐ (4) Maioritaramente falso
	☐ (5) Não se aplica de forma alguma

	35.  Espero que minha saúde se deteriore

	☐ (1) Totalmente
	☐ (2) Maioritariamente verdadeiro
	☐ (3) Não sei
	☐ (4) Maioritaramente falso
	☐ (5) Não se aplica de forma alguma

	36.  A minha saúde é excelente

	☐ (1) Totalmente
	☐ (2) Maioritariamente verdadeiro
	☐ (3) Não sei
	☐ (4) Maioritaramente falso 
	☐ (5) Não se aplica de forma alguma





Supplemental Table 1: Shapiro-Wilk test for ZBI-12 and iSF-36 total scores
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Supplemental Table 2: Correlation between inverted SF-36 subscales
	Subscale 1
	Subscale 2
	Pearson's r
	Strength

	Energy/fatigue
	Emotional well-being
	0.794
	Strong

	Emotional well-being
	Social functioning
	0.735
	Strong

	Social functioning
	General health
	0.731
	Strong

	Energy/fatigue
	General health
	0.721
	Strong

	Emotional well-being
	General health
	0.713
	Strong

	Role limitations due to emotional problems
	Social functioning
	0.708
	Strong

	Role limitations due to physical health
	Role limitations due to emotional problems
	0.678
	Strong

	Role limitations due to emotional problems
	Energy/fatigue
	0.666
	Strong

	Physical functioning
	Pain
	0.658
	Strong

	Pain
	General health
	0.640
	Strong

	Physical functioning
	General health
	0.636
	Strong

	Role limitations due to emotional problems
	Pain
	0.602
	Strong

	Social functioning
	Pain
	0.590
	Moderate

	Social functioning
	Health change
	0.586
	Moderate

	Role limitations due to physical health
	Pain
	0.578
	Moderate

	Role limitations due to emotional problems
	Emotional well-being
	0.575
	Moderate

	Role limitations due to emotional problems
	General health
	0.561
	Moderate

	Role limitations due to emotional problems
	Health change
	0.554
	Moderate

	Emotional well-being
	Health change
	0.554
	Moderate

	Physical functioning
	Role limitations due to physical health
	0.541
	Moderate

	Physical functioning
	Energy/fatigue
	0.540
	Moderate

	Role limitations due to physical health
	Energy/fatigue
	0.506
	Moderate

	Physical functioning
	Social functioning
	0.505
	Moderate

	Role limitations due to physical health
	Health change
	0.501
	Moderate

	Role limitations due to physical health
	Social functioning
	0.481
	Moderate

	Physical functioning
	Role limitations due to emotional problems
	0.474
	Moderate

	Pain
	Health change
	0.466
	Moderate

	Role limitations due to physical health
	Emotional well-being
	0.463
	Moderate

	Energy/fatigue
	Health change
	0.463
	Moderate

	Physical functioning
	Emotional well-being
	0.455
	Moderate

	Emotional well-being
	Pain
	0.443
	Moderate

	General health
	Health change
	0.440
	Moderate

	Health change
	Physical functioning
	0.323
	Weak



	Coefficient interval 
	Correlation

	0.000 - 0.199
	Very weak

	0.200 - 0.399
	Weak

	0.400 - 0.599
	Moderate

	0.600 - 0.799
	Strong 

	0.800 - 1.000
	Very strong













Supplemental Table 3: Correlation between inverted SF-36 subscales and total inverted SF-36 scores
	
	Subscale
	Pearson’s r
	Strength

	iSF-36
	Role limitations due to emotional problems
	0.856
	Very Strong

	
	Social functioning
	0.835
	Very Strong

	
	General health
	0.825
	Very Strong

	
	Energy/fatigue
	0.813
	Very Strong

	
	Emotional well-being
	0.779
	Strong

	
	Pain
	0.778
	Strong

	
	Role limitations due to physical health
	0.788
	Strong

	
	Physical functioning
	0.705
	Strong

	
	Health change
	0.689
	Strong



	Coefficient interval 
	Correlation

	0.000 - 0.199
	Very weak

	0.200 - 0.399
	Weak

	0.400 - 0.599
	Moderate

	0.600 - 0.799
	Strong 

	0.800 - 1.000
	Very strong








Supplemental Table 4: Correlation between inverted SF-36 subscales and total ZBI-12 score
	
	Subscale 
	Pearson’s r
	Strength

	ZBI-12
	Role limitations due to emotional problems
	0.650
	Strong

	
	Health change
	0.640
	Strong

	
	Social functioning
	0.518
	Moderate

	
	Role limitations due to physical health
	0.504
	Moderate

	
	Emotional well-being
	0.498
	Moderate

	
	Energy/fatigue
	0.472
	Moderate

	
	General Health
	0.386
	Weak



	Coefficient Interval 
	Correlation

	0.000 - 0.199
	Very weak

	0.200 - 0.399
	Weak

	0.400 - 0.599
	Moderate

	0.600 - 0.799
	Strong 

	0.800 - 1.000
	Very strong







Supplemental Table 5: Sub-analysis of Education level correlated with ZBI-12 and inverted SF-36 total scores
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Supplemental Table 6: Sub-analysis of Household language correlated with ZBI-12 and inverted SF-36 total scores
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Supplemental Table 7: Correlation of Age and Weekly time commitment with ZBI-12 and inverted SF-36 total scores
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Educationlevel N  Mean sD SE
ZBI-12  Secondary 19 10.053 7648 1755
Tertiary 21 16381 8599 1.877
Primary 4 0.750 0957 0479
Other 9 12111 9.198  3.066
iSF-36  Secondary 19 30368 17.740 4.070
Tertiary 21 41143 23829 5200
Primary 18500 16980 8.490
Other 9 48556 22859 7.620





image4.png
Household language N Mean  SD SE
ZBI-12  Luxembourgish 40  11.82 8.84 1397
French 5 16.80 8.98 4.017
Portuguese 3 167 153 0.882
German 3 2133 4.04 2333
Other 2 10.50 9.19 6.500
iSF-36  Luxembourgish 40 3498 23.60 3732
French 5 4360 2450 10957
Portuguese 3 3933 1266 7311
German 3 4300 1931 11.150
Other 2 4400 5.66 4.000
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ZBI-12  iSF-36 Age  Weekly time commitment

ZBI-12 —

iSF-36 0.593 *** —

Age -0.080 0.109 —

Weekly time commitment ~ 0.130 0.150  0.320* —

Note. * p < .05, ** p < .01, *** p < .001




