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Annexe 1

Faculté de Psychologie, Logopédie et des Sciences de I’'Education

4 “ L I EG E Comité d'éthique

un ive rSité PRESIDENTE : Fabienne COLLETTE

SECRETAIRE : Annick COMBLAIN

Titre de la recherche

La perception des compétences de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer ainsi que les attitudes associées chez les aidants proches

Mémorante

Laurie Ligot

Chercheur responsable

Coline Crutzen

Facult¢ et numéro de
téléphone de contact

Faculté de Psychologie
Tél : 04 366 20 81

Madame, Monsieur,

L’objectif de 1’é¢tude que nous réalisons est de comprendre la réalité quotidienne et le
vécu de personnes qui accompagnent un proche atteint d’une maladie de type Alzheimer ou
maladie apparentée.

Afin de mener a bien cette recherche, nous souhaitons donc rencontrer des « aidants
proches » de personnes atteintes d’une pathologie neurodégénérative (de type Alzheimer ou
pathologie apparentée).

Un rendez-vous (d’une durée variant de 1h30 a 2h) sera prévu. Au cours de celui-ci,
vous serez invité a compléter un ensemble de questionnaires qui nous aideront & comprendre
la réalité de ce que vous vivez au quotidien dans l'accompagnement de votre proche. Ces
questions concernent vos expériences, vos ressentis, vos opinions, etc. Il n’y a donc pas de
bonnes ou de mauvaises réponses. Parmi ces questions, certaines d’entre elles peuvent
éventuellement générer un inconfort. Dans ce cas, si vous le souhaitez, vous &tes totalement
libre de ne pas répondre.

Informations quant aux données récoltées :

Votre participation a cette étude implique un enregistrement des certaines de vos
réponses. Cet enregistrement sera utilisé pour un encodage plus précis et fin des données
recueillies. Il sera conservé durant 1 an sur un dispositif sécurisé (un serveur externe
nécessitant un acceés par mot de passe). Les personnes qui auront acces a cet enregistrement
sont les étudiants et chercheurs associés au projet.

Toutes les informations récoltées au cours de cette étude seront utilisées dans la plus
stricte confidentialité et seuls les expérimentateurs, responsables de 1’étude, auront accés aux
données récoltées. Toutes les données acquises dans le cadre de cette étude seront traitées de
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facon anonyme!. L’anonymat sera assuré de la fagon suivante : a partir de la premiére étape
de I’é¢tude (le recrutement) et tout au long de 1’acquisition et du stockage des données, vos
données se voient attribuer un code de participant (initiale de 1’étudiant + numéro qui
correspond au participant). Seuls I’investigateur principal et la personne en charge du
recrutement et de votre suivi auront acces a un fichier crypté, contenant votre nom, prénom,
ainsi que vos coordonnées de contact. Ces personnes devront signer une déclaration de
confidentialité. S’il est nécessaire de faire référence a un volontaire en particulier, ce ne sera
qu’en utilisant des codes. Seul le responsable de 1’étude ainsi que la personne en charge de
votre suivi auront accés aux données, permettant d’associer le code de participant & son nom
et prénom ainsi que ses coordonnées de contact.

Les données codées issues de votre participation a cette recherche peuvent étre
transmises pour utilisation dans le cadre d’une autre recherche en relation avec cette étude-ci,
et elles seront éventuellement compilées dans des bases de données accessibles uniquement a
la communauté scientifique. Les données que nous partageons ne seront pas identifiables et
posséderont uniquement un numéro de code, de telle sorte que personne ne pourra en déduire
votre nom ou quelles données sont les votres. En 1’état actuel des choses, ces informations ne
permettront pas de vous identifier. Si nous écrivons un rapport ou un article sur cette étude ou
partageons les données, nous le ferons de telle sorte que vous ne pourrez pas étre identifié.
Nous garderons la partie privée de vos données (données d’identification comme nom,
coordonnées, etc.) dans un endroit siir pour un maximum de 1 an. Apres cette période de
temps, nous détruirons ces informations d’identification pour protéger votre vie privée. Vos
données privées conservées dans la base de données sécurisée sont soumises aux droits
suivants : droits d’accés, de rectification et d’effacement de cette base de données. Pour
exercer ces droits, vous devez vous adresser au chercheur responsable de 1’étude ou, a défaut,
au délégué a la protection des données de 1’Université de Liége, dont les coordonnées se
trouvent au bas du formulaire d’information. Les données issues de votre participation a cette
recherche (données codées) seront quant a elles stockées pour une durée maximale de 15 ans.

Si vous changez d'avis et retirez votre consentement a participer a cette étude, nous ne
recueillerons plus de données supplémentaires sur vous. Les données d’identification vous
concernant seront détruites. Seules les données rendues anonymes pourront étre conservées et
traitées de facon statistique.

Les modalités pratiques de gestion, traitement, conservation et destruction de vos
données respectent la loi définissant les droits du patient (loi du 22 aotit 2002), la loi du 7 mai
2004 relative aux études sur la personne humaine ainsi que le réglement général sur la
protection des données (UE) 2016/679.

1 ’anonymisation des données consiste a empécher de faire un lien entre la personne ou l'entité qui a
participé a I'étude et les données recueillies. Une premiére étape consiste a effacer le nom du fichier de
données et a attribuer un code (tel que par exemple le numéro d’inclusion dans I’étude) ou un pseudonyme
aux données. Ce code ou ce pseudonyme sera connu seulement de I'expérimentateur et du promoteur. Si une
clé de décodage doit étre conservée, elle doit se trouver dans un fichier et répertoire différent de celui ol sont
stockées les données recueillies, et doit étre cryptée



Une assurance a été souscrite au cas ou vous subiriez un dommage li¢ a votre
participation a cette recherche. Le promoteur assume, méme sans faute, la responsabilité du
dommage causé au participant (ou a ses ayants droit) et li¢é de maniere directe ou indirecte a
la participation a cette étude. Dans cette optique, le promoteur a souscrit un contrat
d'assurance aupreés d'Ethias, conformément a l'article 29 de la loi belge relative aux
expérimentations sur la personne humaine (7 mai 2004).

Vous signerez un consentement éclairé avant de prendre part a I’expérience. Vous
conserverez une copie de ce consentement ainsi que les feuilles d’informations relatives a
I”étude.

Cette étude a regu un avis favorable de la part du comité d’éthique de la faculté de
psychologie, logopédie et des sciences de 1’éducation de I’Université de Li¢ge. En aucun cas,
vous ne devez considérer cet avis favorable comme une incitation a participer a cette étude.

Personnes a contacter

e Vous avez le droit de poser toutes les questions que vous souhaitez sur cette recherche
et d’en recevoir les réponses. Si vous avez des questions ou en cas de complication
liée a I'étude, vous pouvez contacter les personnes suivantes 1’investigateur principal
du projet :

Nom : Coline Crutzen

Email: coline.crutzen@uliege.be

Téléphone: 04 366 97 45

Adresse: Traverse des Architectes (B63c) - 4000 LIEGE (Belgique)
Secrétariat: 04 366 20 81

e Pour toute question, demande d’exercice des droits ou plainte relative a la gestion de
vos données a caractére personnel, vous pouvez vous adresser au délégué a la
protection des données par e-mail (dpo@uliege) ou par courrier signé et daté¢ adressé
comme suit :

Monsieur le Délégué a la protection des données
Bat. B9 Cellule "GDPR",

Quartier Village 3,

Boulevard de Colonster 2,

4000 Liege, Belgique.

Nous restons a votre entiére disposition pour toutes questions éventuelles et vous
remercions d’avance pour I’attention que vous porterez a ce travail.

Mémorante : Laurie Ligot
Chercheur responsable : Coline Crutzen
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ﬂ Faculté de Psychologie, Logopédie et des Sciences de I’'Education
4 L I EG E Comité d'éthique

PRESIDENTE : Fabienne COLLETTE

universiteé SECRETAIRE : Annick COMBLAIN

CONSENTEMENT ECLAIRE POUR DES RECHERCHES IMPLIQUANT DES
SUJETS HUMAINS

(fait en double exemplaire)

Titre de la recherche La perception des compétences de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer ainsi que les attitudes associées chez les aidants proches

Mémorante Laurie Ligot

Chercheur responsable | Coline Crutzen

Facult¢ et numéro de|Faculté de Psychologie
téléphone de contact Tél : 04 366 20 81

1R 7 1 () I déclare :

- avoir recu, lu et compris une présentation écrite de la recherche dont le titre et le
chercheur responsable figurent ci-dessus ;

- avoir pu poser des questions sur cette recherche et regu toutes les informations que je
souhaitais.

- avoir recu une copie de I’information au participant et du consentement éclairé.

J’ai compris que :

- je peux a tout moment mettre un terme & ma participation a cette recherche sans devoir
motiver ma décision ni subir aucun préjudice que ce soit. Les données codées acquises
resteront disponibles pour traitements statistiques.

- je peux demander a recevoir les résultats globaux de la recherche mais je n’aurai
aucun retour concernant mes performances personnelles.

- La présente étude ne représente pas une évaluation diagnostique.

- je peux contacter le chercheur pour toute question ou insatisfaction relative a ma
participation a la recherche ;

- des données me concernant seront récoltées pendant ma participation a cette étude et
que I’étudiant responsable et le promoteur de 1’étude se portent garants de la
confidentialité de ces données. Je dispose d’une série de droits (acces, rectification,
suppression, opposition) concernant mes données personnelles, droits que je peux
exercer en prenant contact avec le délégué a la protection des données de I’institution
dont les coordonnées se trouvent sur la feuille d’information qui m’a été remise. Je
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peux également lui adresser toute doléance concernant le traitement de mes données a
caractere personnel.

Les données a caractére personnel ne seront conservées que le temps utile a la
réalisation de I’étude visée, c’est-a-dire pour un maximum de 1 an.

Je consens a ce que :

les données anonymes recueillies dans le cadre de cette étude soient également
utilisées dans le cadre d’autres études futures similaires, y compris éventuellement
dans d’autres pays que la Belgique.

les données anonymes recueillies soient, le cas échéant, transmises a des collégues
d’autres institutions pour des analyses similaires a celles du présent projet ou qu’elles
soient mises en dépot sur des répertoires scientifiques accessibles a la communauté
scientifique uniquement.

mes données personnelles soient traitées selon les modalités décrites dans la rubrique
traitant de garanties de confidentialité du formulaire d’information.

J’autorise le chercheur responsable a m’enregistrer a des fins de recherche : OUI —

NON

En conséquence, je donne mon consentement libre et éclairé pour étre participant a cette
recherche.

Lu et approuve,

Date et signature

Etudiant responsable

e Je soussigné, Laurie Ligot, étudiant responsable, confirme avoir fourni oralement les

informations nécessaires sur l'étude et avoir fourni un exemplaire du document
d’information et de consentement au participant.

Je confirme qu'aucune pression n'a été exercée pour que la personne accepte de
participer a I'étude et que je suis prét a répondre a toutes les questions
supplémentaires, le cas échéant.

Je confirme travailler en accord avec les principes éthiques énoncés dans la derniere
version de la « Déclaration d’Helsinki », des « Bonnes pratiques Cliniques » et de la
loi belge du 7 mai 2004, relative aux expérimentations sur la personne humaine, ainsi
que dans le respect des pratiques éthiques et déontologiques de ma profession.

Nom, prénom de 1’étudiant responsable Date et signature
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Informations générales

Date de naissance : ........cccceevvevveveecreeennnn
Nationalité : ...........ccoo oo,
Langue maternelle : ..........c.ocovvvvvveivneeee.

Age chronologique (= age réel actuel) : ......... ans

o v s W N PR

Ageressenti: ........ ans
- Demandez : « Quel dge ressentez-vous avoir en ce moment ? »

Situation familiale

7. Statut par rapportala personne malade : ..o e

8. Situation familiale:
8.1. Etat civil : [ célibataire [1 marié(e) [ cohabitant(e) LI divorcé(e) [ séparé(e) LI veuf(ve)
+ Précision sur SitUation aCtUEIIE : ...t sttt st e eae et

Santé

9. Maladie(s) : « Etes-vous atteint d’'une maladie chronique ou une affection particuliére ? »
(ex : troubles cardio-vascluaires, troubles respiratoires, maladie articulaire, troubles
neurologiques, diabéte,...) : OUl — NON

Sl OUl, la(les) quelles et depuis quand ?

10. Handicap(s) : « Etes-vous atteint d’une incapacité ou un handicap particulier ? » (ex: trouble
auditif, trouble de la vision, déficience motrice,...) : OUl — NON

Sl OUl, le(s) quel(s) et depuis quand ?
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11. Avez-vous été malade au cours des six derniers mois? OUI-NON
Si oui, durant combien de temps ?
o Moins d’une semaine
o Plus d’une semaine mais moins d’un mois
o Plus d’un mois mais moins de trois mois
o Plus de trois mois
12. Avez-vous été hospitalisé au cours des douze derniers mois? OUI-NON

Si oui, combien de fois, durant combien de temps et pour quelles raisons ?

13. A quelle fréquence allez-vous chez le médecin ?
.... fois par semaine
.... fois par mois

.... fois par année

Pour quelle(s) raison(s) ?

Nom du médicament Posologie et quantité/jour Raison(s)/trouble




13. Comment jugez-vous votre état de santé physique actuellement ?

(veuillez faire un trait sur I’échelle allant de trés mauvais a tres bon, a I’endroit correspondant a votre réponse)

Trés mauvais , | Trés bon

14. Comment jugez-vous votre état de santé mentale actuellement ?

(veuillez faire un trait sur I’échelle allant de trés mauvais a tres bon, a I’endroit correspondant a votre réponse)

| Trés bon

Trés mauvais

15. Au cours des deux derniéres semaines, incluant aujourd’hui, considérez-vous avoir été
d’une humeur triste ou déprimée ?

(veuillez faire un trait sur I’échelle allant de trés mauvais a tres bon, a I’endroit correspondant a votre réponse)

Pas du tout , | Extrémement
déprimé déprimé

Parcours scolaire et professionnels

16. Nombre d’années d’étude (dernier dipléme obtenu) :

18. Retraité : OUI — NON
18.1. SI OUl, depuis combien de temps : ................ ans
18.2. SI OUl, s’agit-t-il d’'une retraite anticipée ? : OUl — NON

-> Si oui, précisez la raison :




Proche malade

19.
20.
21.
22.

23.

24,

25.

RY =) (T
Date de naissance : ..........cccccovvvneerevennnenn.
Age: .......ans

Nombre d’années d’étude (dernier diplome obtenu) @ ...,

Date du diagnOSTIC : .........ooiiiiee i et be et e an

Situation d’accompagnement

26.

27.

28.

29.

Durée : « Depuis combien de temps accompagnez-vous votre proche ? » :
...... ans et ...... mois

Cohabitation : « Cohabitez-vous avec votre proche ? » : OUI—NON

27.1 SI NON-COHABITANTS : « A combien de kilomeétres vivez-vous de votre proche ? »
(estimation) : ..cccoevvevvevvvrenen, Km

Temps passé : « En moyenne, a quelle fréquence voyez-vous votre proche ? »
- Ex : tous les jours (cohabitation), 4 jours/semaine, 8h/semaine, 6x 2-3h par mois

Activités extérieures : « Réalisez-vous des activités extérieures SANS la compagnie de votre
proche (ex : sorties/hobbies/loisirs/sports) ? » OUl— NON

29.1 SI1 OUI, combien d’heures par semaine (estimation) : ......cccccceceevneeenn. heures
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Sans réfléchir et le plus rapidement possible, pouvez-vous indiquer ci-dessous les 5 premiers

mots qui vous viennent a I’esprit lorsque vous pensez a une personne agée.
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Annexe 5

Questionnaire ASD (Intrieri et al., 2000)

Traduction : Boudjemadi & Gana (2012)

Voici un ensemble de paires d’adjectifs opposés. Veuillez lire chacune d’entre elles et évaluer
ou se situent les personnes dgées en entourant le chiffre adéquat.

Indépendante 1 2 3 4 5 6 7 Dépendante
Généreuse 1 2 3 4 5 6 7 Egoiste
Productive 1 2 3 4 5 6 7 Improductive

Occupée 1 2 3 4 5 6 7 Oisive
Stire de soi 1 2 3 4 5 6 7 Inquicte
Forte 1 2 3 4 5 6 7 Faible
Saine 1 2 3 4 5 6 7 Maladive
Active 1 2 3 4 5 6 7 Passive
Belle 1 2 3 45 6 7 Laide
Coopérative 1 2 3 4 5 6 7 Non coopérative
Optimiste 1 2 3 4 5 6 7 Pessimiste
Satisfaite 1 2 3 4 5 6 7 Insatisfaite
Souple 1 2 3 4 5 6 7 Intransigeante
Pleine d’espoir 1 2 3 4 5 6 7 Abattue
Organisée 1 2 3 4 5 6 7 Désorganisée
Heureuse 1 2 3 4 5 6 7 Triste
Sociable 1 2 3 4 5 6 7 Froide
Soignée 1 2 3 4 5 6 7 Négligée
Confiante 1 2 3 4 5 6 7 Me¢fiante
Autonome 1 2 3 4 5 6 7 Dépendante
Assurée 1 2 3 4 5 6 7 Hésitante
Tolérante 1 2 3 4 5 6 7 Intolérante
Agréable 1 2 3 4 5 6 7 Désagréable
Ordinaire 1 2 3 4 5 6 7 Excentrique
Stimulante 1 2 3 4 5 6 7 Ennuyante
Déterminée 1 2 3 4 5 6 7 Indécise
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Annexe 6

Nom et prénom : Date de I’évaluation: .... /.... /20 ....

Université
de Liége
Questionnaire AAQ (Laidlaw et al., 2007)
Traduction : Adam, Crespin, Masson, Missotten, 2012
Instructions

Ce questionnaire vous demande comment vous ressentez le fait de vieillir.

Veuillez répondre a toutes les questions. Si vous n'étes pas certain de la réponse a donner a
une question, veuillez choisir celle qui semble la plus appropriée. Ce sera souvent votre
premiére réponse.

Gardez a Il'esprit vos attentes, vos espoirs, vos passions et vos préoccupations. Nous vous
demandons de réfléchir a votre vie en général.

Les questions suivantes demandent a quel point vous étes d’accord ou non avec les énoncés.
Si vous étes d’accord avec ceux-ci, entourez la réponse « Tout a fait d’accord ». Si vous
n’étes pas du tout d’accord avec les énoncés, encerclez la réponse « Pas du tout d’accord ».
Si vous voulez indiquer que votre réponse se trouve quelque part entre « Tout a fait
d’accord » et « Pas du tout d’accord », entourez une proposition entre les deux.

Pas du tout Pas Incertain | D’accord Tout a fait
d’accord d’accord d’accord
1. En vieillissant, les gens sont <.
davantage aptes a fagire face a Pas du tout Pas Incertain Tout a fait
la vie geap d’accord d’accord D’accord d’accord
2. C'est un privilege de vivre Pas du tout Pas . , Tout a fait
. ) , Incertain | D’accord i
vieux. d’accord d’accord d’accord
3. Lavieillesse est une <
ériode de vie synonyme de Pas du tout Pas Incertain | D’accord Tout a fait
P . ynony d’accord d’accord d’accord
solitude.
4. La sagesse vient avec |'age. Pas du tout Pas . , Tout a fait
) , Incertain | D’accord ,
d’accord d’accord d’accord
5. Vieillir apporte beaucoup Pas du tout Pas . , Tout a fait
. , , Incertain | D’accord ,
de choses agréables. d’accord d’accord d’accord
6. Lavieillesse est une ..
ériode de vie synonyme de FE Gl (R0 Pas Incertain | D’accord Vemse) i
> , . ynony d’accord d’accord d’accord
dépression.
7. Il est important de faire de Pas du tout Pas . , Tout a fait
, . . R R , , Incertain | D’accord )
I’exercice physique a tout age. d’accord d’accord d’accord
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Nom et prénom : Date de I’évaluation: .... /.... /20 ....
Université

de Liége

Les questions ci-dessous demandent a quel point pour vous, les énoncés suivants sont vrais
ou pas. Si ceux-ci sont extrémement vrais pour vous, entourez la réponse « Tout a fait vrai ».
Si pour vous les énoncés ne sont pas vrais, encerclez la réponse « Pas du tout vrai ». Si vous
voulez indiquer que votre réponse se trouve quelque part entre « Tout a fait vrai » et « Pas

du tout vrai », entourez une proposition entre les deux.

Pas N 8 (g
Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
.| tellement . . :
tout vrai : vrai vrai vrai
vrai
8. Vieillir a été plus facile que Pas R <o
. p q Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
ce que je pensais. .| tellement ) . .
tout vral . vral vral vral
vrai
9. Je trouve qu’il est plus Pas
difficile de parler de mes Pas du tellement | Moyennement Plutot Tout a fait
sentiments en vieillissant. tout vrai vrai vrai vrai vrai
10. Avec l'age, je m'accepte Pas R <
. el P Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
mieux. .| tellement . . .
tout vral . vral vral vral
vrai
11. Je ne me sens pas vieux. Pas n N
Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
.| tellement . . .
tout vral . vral vral vral
vrai
12. Je pergois la vieillesse Pas R <o
. S Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
principalement comme une .| tellement ) . .
Ref A D tout vral . vral vral vrai
période associée a la perte. vrai
13. Mon identité ne se définit Pas R <o
. N Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
pas en fonction de mon age. .| tellement ) . .
tout vral . vral vral vral
vrai
14. J'ai plus d'énergie que ce Pas R <o
" . e gled R Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
gue j'espérais pour mon age. .| tellement ) . .
tout vral . vral vral vral
vrai
15. Je perds mon Pas R <
. P . Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
indépendance physique en .| tellement . . .
A tout vral . vral vral vral
vieillissant. vrai
16. Mes problemes de santé Pas R <
. . . R Pas du Moyennement Plutot Tout a fait
physique ne m'empéchent pas .| tellement . . .
. . . tout vral . vral vral vrai
de faire ce que je souhaite. vrai
17. En vieillissant, je trouve Pas
gu’il est plus difficile de se Pas du tellement | Moyennement Plutot Tout a fait
faire de nouveaux amis. tout vrai vrai vrai vrai vrai
18. C'est tres important pour Pas
moi de transmettre les R <o
e L. Pas du tellement | Moyennement Plutot Tout a fait
bénéfices de mes expériences . ) . . .
. tout vral vral vral vral vral
aux plus jeunes.




Nom et prénom :
Université
de Liége

Date de I’évaluation: .... /.... /20 ....

vrai

Pas du Pas Moyennement | Plutot Tout a fait
tout vrai | tellement vrai vrai vrai
vrai
19. Je pense que ma vie a Pas du Pas Moyennement | Plutot Tout a fait
changé quelque chose tout vrai | tellement vrai vrai vrai
vrai
20. Je ne me sens plus aussi Pas du Pas Moyennement | Plutot Tout a fait
impliqué dans la société, tout vrai | tellement vrai vrai vrai
maintenant que je suis plus agé. vrai
21. J'aimerais donner un bon Pas du Pas Moyennement | Plutot Tout a fait
exemple aux plus jeunes. tout vrai | tellement vrai vrai vrai
vrai
22. Je me sens exclus de Pas du Pas Moyennement | Plutot Tout a fait
certaines choses a cause de tout vrai | tellement vrai vrai vrai
mon age. vrai
23. Ma santé est meilleure que Pas du Pas Moyennement | Plutot Tout a fait
ce que j'espérais pour mon age. | toutvrai | tellement vrai vrai vrai
vrai
24. Grace a l'exercice physique, Pas du Pas Moyennement | Plutot Tout a fait
je reste actif et en forme. tout vrai | tellement vrai vrai vrai




Annexe 7

Questions ouvertes

Consigne : Je vais a présent vous poser plusieurs questions ouvertes. |l s’agit de questions
pour lesquelles vous étes complétement libre dans votre réponse. Prenez le temps que vous
souhaitez pour répondre, je ne vous interromprai pas.

Rappel - Consentement : Nous souhaitons enregistrer vos réponses. Ainsi, je me permets de
vous rappeler que (cfr. Lettre d’information) :

e Cet enregistrement sera utilisé pour un encodage plus précis et fin des données
recueillies.

e |l sera conservé durant 1 an sur un dispositif sécurisé (un serveur externe nécessitant
un acces par mot de passe).

e Les enregistrements sont strictement confidentiels. Seuls les étudiants et chercheurs
associés au projet auront acceés aux données qui seront préalablement anonymisées
grace a l'utilisation d’un code (votre nom sera remplacé par un code afin que I'on ne
puisse vous identifier).

Questions ouvertes :

1) Al’heure actuelle, avez-vous le sentiment d’avoir besoin d’aide ? Veuillez expliquer.

2) En imaginant qu’il vous est possible de recevoir n‘importe quel type d’aide, quelles
seraient, selon vous, les aides idéales dont vous aimeriez bénéficier ?

3) Connaissez-vous des services d’aide pour les personnes qui, comme vous,
accompagnent un proche atteint d’une maladie de type Alzheimer ? Si oui, précisez.

4) Connaissez-vous des services d’aide pour les personnes qui présentent une maladie
de type d’Alzheimer ? Si oui, précisez.

J'aimerais maintenant vous poser quelques questions quant au diagnostic qui vous a été
transmis concernant la maladie de votre proche.

5) Pouvez-vous me dire, le plus precisément possible, quelles sont les informations qui
vous ont été communiquées par le médecin quant au diagnostic de votre proche ?
- Plus précisement, j’aimerais savoir ce que le médecin vous a dit (quels ont été les
mots utilisés) concernant la maladie/le diagnostic de votre proche ?
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6)

Quel médecin vous a remis le diagnostic / informé sur la maladie ? :
o Meédecin traitant
o Neurologue
O AUTIE e ettt ettt et ettt st e b s e sae et et et e ea e neeeereenn

J’aimerais également savoir si le/les médecin(s) qui vous ont informés quant a la maladie de

votre proche vous ont proposé une/des prise(s) en charge particuliere(s) = Plus

précisement :

7)

8)

9)

10)

Le(s) médecin(s) ont-ils proposé une prise en charge pharmacologique pour votre
proche malade (médicaments) : OUI — NON

Si oui, veuillez préciser (quoi/quand ?) :

Le(s) médecin(s) ont-ils proposé une prise en charge non pharmacologique pour
votre proche malade (exemples : prise en charge psychologique ou physique, centre
de revalidation, centre de jour, séances de revalidation au sein d’une clinique de la
mémoire, aides au domicile,...): OUl — NON

Si oui, veuillez préciser (quoi/quand ?) :

Le(s) médecin(s) ont-ils proposé une prise en charge pour vous (exemples : séances
d’informations - conférences, consultations psychologiques, groupes de paroles,
séances « conseil », des aides au domicile, etc.) :

Si oui, veuillez préciser :

Le(s) médecin(s) vous ont-ils conseiller d’autres types de prises en charge / soutien
pour vous ou pour votre proche ? :



Inventaire des besoins

Consigne : Vous trouverez ci-dessous une liste de besoins souvent rapportés par des aidants

proches de personnes atteintes d’une maladie neurodégénérative (de type Alzheimer). Pour

chacun d’eux, veuillez estimer :

A. Dans quelle mesure, a I’'heure actuelle, vous avez besoin d’aide dans ce domaine.

B. Dans quelle mesure, a I'heure actuelle, vous bénéficiez déja d’une (ou plusieurs)

aide(s) dans ce domaine. Si oui, veuillez préciser I'aide recue.

Afin de réaliser ces estimations, veuillez marquer un trait sur I'échelle a I'’endroit qui

correspond a votre réponse. Il s’agit d’une ligne de 10 cm allant de « pas du tout » a « tout a

fait ». Pour répondre, je vous demande de ne pas réfléchir longuement mais plutot de vous

baser sur votre premiere intuition (réponse spontanée).

1. Besoin d’informations générales sur la maladie (ex : mieux comprendre la maladie de
mon proche et savoir comment y faire face)

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’une | Pas du tout I I Tout a fait

aide ?
Si DU, PIrECISEZ & ettt cteete e ettt et e et e st steete et et es e e e stestessesssestesaseaee sbestesnesaesaaaeeessnssnns

2. Besoin d’informations sur le traitement médicamenteux (ex: effet principal du
médicament, effets secondaires, dosage et fréquence de la prise du médicament,
efficacité, etc.)

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’une | Pas du tout I I Tout ¢ fait

aide ?

Si DU, PIrECISEZ & ettt cteete e ettt et e et e st steete et et es e e e stestessesssestesaseaee sbestesnesaesaaaeeessnssnns




3. Besoin d’informations sur les symptomes de la maladie (ex: mieux comprendre les
symptomes tels que les pertes de mémoire (oublis), la désorientation dans le temps-
espace, les répétitions (fait de poser régulierement les mémes questions), les
comportements « étranges » ou les changements d’attitude, etc. + comprendre les
causes/I’origine de I'apparition de ces symptdmes + savoir comme réagir a ces
symptomes, comment y faire face)

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’une | Pas du tout I I Tout a fait

aide ?

Si DU, PrECISEZ & ettt ctecte ettt eet e e st e e steetesete et e s e e s steste ssesssestesaseae sbestesnesaeseaaeeesensennn

4. Besoins d’informations sur I'accessibilité des services d’aide existants (ex : savoir
guels sont les services d’aide de ma région, quels sont les structures d’accueil pour
mon proche, connaitre les institutions et les professionnels vers qui je peux me
tourner, etc.)

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’'une | Pas du tout I I Tout a fait

aide ?

Si DU, PIrECISEZ & ettt ctecte ettt e e e e steete et et bes e e s stestessessseseesaseaee sbestesnesaeseaaeeesensenns

5. Besoin d’informations sur les aspects juridiques et/ou administratifs (ex: savoir
guels sont mes droits en tant qu’accompagnant, quelles sont les décisions que je peux
prendre ou non, avoir des informations quant a la mise sous tutelle, etc.)

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’une | Pas du tout I I Tout ¢ fait

aide ?

Si DU, PIrECISEZ & ettt cteete e ettt et e et e st steete et et es e e e stestessesssestesaseaee sbestesnesaesaaaeeessnssnns

6. Besoin d’aide pour les activités de tous les jours (ex : aide pour les activités telles que

le ménage, les repas, les courses, le linge, I’entretien général de la maison, les taches
administratives, etc.)




Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait
Bénéficiez-
vous d’une | Pas du tout I I Tout a fait
aide ?
Si DU, PIrECISEZ & ettt cteete e ettt et e et e st steete et et es e e e stestessesssestesaseaee sbestesnesaesaaaeeessnssnns
7. Besoin d’aide pour les activités de « soin » qui concernent le proche malade (ex:
aide pour les soins médicaux, la toilette, mobiliser mon proche, stimuler mon proche
avec diverses activités, etc.)
Besoin
d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait
Bénéficiez-
vous d’une | Pas du tout I I Tout a fait
aide ?
Si DU, PrECISEZ & ettt ctecte ettt eet e e st e e steetesete et e s e e s steste ssesssestesaseae sbestesnesaeseaaeeesensennn
8. Besoin d’un soutien individuel (ex: rencontrer, au rythme de mes besoins, un
professionnel de confiance afin de faire le point sur ma situation, d’exprimer ce que je
vis et ce que je ressens, de me sentir compris, d’étre rassuré, de comprendre et gérer
mes émotions, etc.)
Besoin
d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait
Bénéficiez-
vous d’une | Pas du tout I I Tout a fait
aide ?
Si DU, PrECISEZ & ettt ctecte ettt e et e e st e st steetesete et e s e e s sbeete ssessseseesaseae sbestesnesaeseaanaassnsannn
9. Besoin d’un soutien collectif / groupe (ex : rencontrer des personnes qui sont dans
des situations similaires a la mienne, partager avec eux mon vécu et écouter leurs
expériences et conseils, partager un moment convivial avec des personnes qui vivent
une expérience similaire a la mienne, etc.)
Besoin
d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait
Bénéficiez-
vous d’une | Pas du tout I I Tout a fait
aide ?
Si DU, PIrECISEZ & ettt cteete e ettt et e et e st steete et et es e e e stestessesssestesaseaee sbestesnesaesaaaeeessnssnns




10. Besoin d’un soutien familial (ex : rencontrer un professionnel de confiance avec ma
famille proche afin de discuter de notre organisation, de la maladie, des éventuels
conflits ou tensions, des enjeux familiaux, des décisions importantes, etc.)

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’une | Pas du tout I I Tout a fait

aide ?

Si DU, PIECISEZ & ettt cte e ettt e et e e st eree steetesete et e s e e s sbestessesssestesaseae sbestesnesaesaaaeeesensennn

11. Besoin de moments de répit (ex : avoir, durant quelques heures pendant la semaine,
la possibilité de prendre du temps pour moi, pour mes loisirs, pour mes rendez-vous,
pour voir un(e) ami(e), etc.)

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’une | Pas du tout I I Tout ¢ fait

aide ?

Si DU, PIrECISEZ & ettt cteete e ettt et e et e st steete et et es e e e stestessesssestesaseaee sbestesnesaesaaaeeessnssnns

12. Besoin d’un répit de quelques jours (ex : avoir, pendant plusieurs jours, la possibilité
de prendre du temps pour moi, pour partir en vacance, etc.)

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’une | Pas du tout I I Tout a fait

aide ?

Si DU, PIrECISEZ & ettt cteete e ettt et e et e st steete et et es e e e stestessesssestesaseaee sbestesnesaesaaaeeessnssnns

13. Besoin d’une aide financiéere

Besoin

d’aide ? Pas du tout I I Tout a fait

Bénéficiez-

vous d’une | Pas du tout I I Tout ¢ fait

aide ?

Si DU, PIrECISEZ & ettt ctecte ettt e e e e steete et et bes e e s stestessessseseesaseaee sbestesnesaeseaaeeesensenns




Annexe 8

Perception des personnes atteintes d’une maladie de type

Alzheimer

Partie A

Les prochaines questions visent a étudier comment vous percevez généralement les
personnes atteintes d’une maladie de type Alzheimer. Pour répondre a ces questions nous
vous demandons, pour autant que possible, de faire référence a I'ensemble des personnes
atteintes d’une maladie de type Alzheimer (le groupe), et non de vous référez a la personne

que vous accompagnez.

Pour chaque question, nous vous demandons de répondre sur une échelle allantde 1a 7, 1

correspondant a « Pas du tout » et 7 a « Extrémement ».

Selon vous, de maniére générale, les personnes présentant une maladie de type Alzheimer sont :

1. Capables 1 2 3 4 5 6 7 [/
2. Amicales 1 2 3 4 5 6 7 [/
3. Compétentes 1 2 3 4 5 6 7 [/
4. Efficaces 1 2 3 4 5 6 7 /_/
5. Sociables 1 2 3 4 5 6 7 [/

6. Chaleureuses 1 2 3 4 5 6 7 [/
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Partie B

Les prochaines questions visent a étudier comment les personnes atteintes de la maladie

d’Alzheimer sont percues par la plupart des gens dans la société. Nous ne sommes pas

intéressés par vos croyances personnelles, mais par la facon dont vous pensez que les
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer sont percues par la plupart des gens. (Par

conséquent, nous souhaiterions que vous répondiez en fonction de ce que la société pense).

Pour chaque question, nous vous demandons de répondre sur une échelle allantde 1a 7, 1

correspondant a « Pas du tout » et 7 a « Extrémement ».

Pensez maintenant a comment les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer sont pergues
par la plupart des gens. Dans quelle mesure les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
sont pergues dans la société comme:

7. Capables 1 2 3 4 5 6 7 /_/
8. Amicales 1 2 3 4 5 6 7 /_/
9. Compétentes 1 2 3 4 5 6 7 [/
10. Efficaces 1 2 3 4 5 6 7 [/
11. Sociables 1 2 3 4 5 6 7 [/

12. Chaleureuses 1 2 3 4 5 6 7 [/




Annexe 9

Activités et compétences des personnes atteintes d’une maladie de
type Alzheimer

Nous aimerions a présent savoir ce que, selon vous, la plupart des personnes atteintes d’une maladie
de type Alzheimer sont capables (ou non) de faire. Pour répondre aux prochaines questions, nous
vous demandons de ne pas faire référence a votre situation personnelle (c'est a dire, de ne pas faire
référence a la personne que vous accompagnez), mais de faire référence a I’'ensemble des personnes
atteintes d’une maladie d’Alzheimer (de maniére générale).

Pour répondre aux questions suivantes, nous vous demandons de tracer un trait sur la ligne de 10 cm
a I’endroit qui correspond a votre réponse entre « pas du tout » et « tout a fait ».

Selon vous, la plupart des personnes atteintes d’une maladie de type Alzheimer sont

capables de:
1. Conduire
Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables
2. S’habiller
Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables
3. Se préparer une tasse de thé
Pas dutout | Tout a fait
capables capables
4. Prendre le bus seules
Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables
5. Préparer un repas
Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables
6. Faire les courses
Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables
7. Prendre des décisions financiéeres
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Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables
8. Préparer leurs médicaments
Pas du tout | Tout a fait
capables ! capables
9. Prendre des décisions concernant leur santé
Pas dutout | Tout a fait
capables capables
10. Choisir leurs vétements
Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables
11. Manger un repas
Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables
12. Compléter des documents administratifs
Pas dutout | Tout a fait
capables capables
13. Avoir des rapports sexuels (de fagon consentente)
Pas dutout | Tout a fait
capables ! capables




Annexe 10a

Vidéos - Consignes

Vous allez a présent visionner 2 vidéos différentes d’environ 3 minutes. Pour chacune de ces
vidéos vous verrez une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer au moment d’un repas.
En visionnant la vidéo, vous avez la possibilité d’indiquer, ou non, votre volonté d’aider cette
personne et ce, en appuyant sur la touche « espace » de I'ordinateur (montrer la touche). En
d’autres termes, nous vous demandons d’imaginer d’étre face a cette personne, et, dés que
vous souhaitez I'aider, ce qui est facultatif, vous appuyez sur la touche « espace ».

En appuyant sur la touche « espace », la vidéo se mettra automatiqguement en pause et
s’arrétera. Je vous demande a ce moment-la de ne plus toucher au clavier de I'ordinateur.
C’est moi qui me chargerai de relancer la vidéo afin qu’elle continue.

Pour m’assurer que cette manipulation soit bien comprise, je vous propose de faire un essai
avec une vidéo qui servira d’exemple. Cette vidéo est completement « neutre » ce qui veut
dire qu’elle n’a pas de lien avec les vidéos que je vous montrerai par la suite. Dans cette
vidéo d’exemple vous verrez un couple discuter. Je vous demande de n’observer que la
femme (qui se trouve a droite) et d’appuyer sur la touche « espace » dés qu’elle se tient les
mains. Lorsque vous appuierez sur la touche « espace » la vidéo se mettra automatiquement
en pause. Je vous demande a ce moment la de ne plus toucher au clavier d’ordinateur et je
m’occuperai de relance la suite de la vidéo.

= Lancer la vidéo neutre en rappelant la consigne : «Je vais lancer la vidéo
d’exemple. Pour rappel, la consigne est d’appuyer sur la touche « espace » des que la
femme se tient les mains. »

Je vais maintenant passer aux vidéos utilisées dans le cadre de I’étude. Pour rappel, il s’agit
de vidéos ou vous verrez une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer au moment d’un
repas. Vous devez vous imaginer étre face a cette personne et, si vous souhaitez |'aider, ce
qui est facultatif, vous appuyez sur la touche « espace ». Comme nous venons de le voir avec
I’exemple, lorsque vous appuierez sur la touche « espace », la vidéo se mettra en pause et
s’arrétera. A ce moment-la je vous demanderai de ne plus toucher au clavier d’ordinateur, et
je me chargerai de relancer la vidéo afin qu’elle puisse continuer.

Sachez que durant une méme vidéo, vous avez la possibilité d’appuyer sur la touche
« espace » a plusieurs reprises. Vous pouvez, en effet, le faire autant de fois que vous le
souhaitez, il n’y a pas de limite.

Avez-vous bien compris ces consignes ? - Nous allons maintenant commencer.

Procédure :

= Lancer la premiére vidéo 2 Attention de bien respecter |'ordre défini (A-B ou B-A)
=» Quand le sujet appuie sur espace = Attention de regarder le temps (il doit
apparaitre a I’écran !) et de le noter sur un feuille.

= Relancer la vidéo

= Aprés chaque vidéo, faire compléter la feuille de questions
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Annexe 10b

A entourer : Vidéo A - Vidéo B

Fiche questions post-vidéo

Pour répondre aux questions suivantes veuillez marquer un trait sur la ligne de 10 cm a
I’endroit qui correspond a votre réponse entre « pas du tout » et « tout a fait ».

1. | Selonvous, dans cette vidéo, cette personne est-elle dépendante ?

Pas du tout : : Tout a fait

Au dela de I'action filmée, pensez-vous que cette personne est dépendante dans les activités de la vie
guotidienne ?

Pas du tout | | Tout a fait

Questions ouvertes

A) Si vous n’avez pas appuyé sur la touche « espace » durant la vidéo :

e Pourquoi ne souhaitiez-vous pas « aider » cette personne ? (demander a la personne
de préciser la / les raison(s) pour laquelle/lesquelles elle ne souhaitait pas apporter de 'aide)

B) Si vous avez appuyé au moins une fois sur la touche « espace » durant la vidéo :

e Pourquoi souhaitiez-vous « aider » cette personne ? (demander a la personne de
préciser la / les raison(s) pour laquelle / lesquelles elle souhaitait apporter de I'aide = ex :
parce qu’elle est lente, parce qu’elle est confuse / ne sait pas comment faire, parce qu’elle
semble étre en détresse/ennuyée, parce qu’elle ne voit pas bien, parce qu’elle ne prend pas
ses couverts correctement, etc.)

e Pouvez-vous expliquer ce que vous auriez fait (précisément) pour « aider » cette
personne ? (demander a la personne de préciser la facon dont elle souhaitait apporter son
aide 2 ex : la guider a voix haute / lui dire ce qu’elle devrait faire, lui couper ses aliments,
manger avec et face a elle, porter la fourchette a sa bouche, lui donner des morceaux de
nourriture en main, etc.)
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Annexe 11

ECHELLE DE ZARIT-12 - FRANCAIS

Instructions : Voici une liste d’énoncés qui refletent comment les gens se sentent parfois
lorsqu’ils prennent soin d’une autre personne. Pour chaque énoncé, indiquez a quelle
fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi :

0 - jamais
1-rarement

2 - parfois

3 - assez souvent

4 - presque toujours

Questions Réponses

1. Avez-vous l'impression que vous n’avez pas assez de temps pour vous a cause 01234
du temps que vous passez auprés de votre parent (e) ?

2. Vous sentez-vous stressé(e) car vous devez a la fois prendre soin de votre 01234
parent(e) et essayer de faire face a d’autres responsabilités familiales ou
professionnelles ?

3. Ressentez-vous de la colére vis-a-vis de votre parent(e) quand vous étes avec 01234
lui/elle ?
4. Avez-vous I'impression que votre parent(e) perturbe actuellement vos relations 01234

avec d’autres membres de la famille ou avec des amis ?

5. Vous sentez-vous stressé(e) quand vous étes avec votre parent(e) ? 01234

6. Avez-vous I'impression que votre santé s’est dégradée parce que vous prenez 01234
soin de votre parent(e) ?

7. Avez-vous I'impression de ne pas avoir autant de temps pour vous et vos 01234
proches que vous le souhaiteriez a cause de votre parent(e) ?

8. Avez-vous I'impression que votre vie sociale s’est dégradée parce que vous 01234
prenez soin de votre parent(e) ?

9. Avez-vous l'impression d’avoir perdu le contrdle de votre vie depuis que vous 01234
prenez soin de votre parent(e) ?

10. Avez-vous I'impression de manquer d’assurance par rapport a ce qu’il faut faire 01234
pour votre parent(e) ?

11. Avez-vous I'impression que vous devriez en faire plus pour votre parent(e) ? 01234

12. Avez-vous l'impression que vous pourriez mieux prendre soin de votre 01234
parent(e) ?
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Annexe 12
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De nombreuses recherches scientifiques s’effectuent actuellement dans le domaine de
I’accompagnement des personnes atteintes d’une maladie de type Alzheimer 3. En effet, le
vieillissement démographique que connait notre société engendre un accroissement du
nombre de personnes atteintes de ce type de maladie. Afin de favoriser le maintien au
domicile de ces personnes, les chercheurs s’accordent sur un point essentiel : le bien étre
des proches qui prennent soin de leur parent malade (les «aidants proches »). De
nombreuses études s’intéressent deés lors aux difficultés que peuvent rencontrer ces
« aidants » ainsi qu’aux interventions pouvant les soulager . C’est dans ce cadre que
s’intégre I'’étude que nous menons.

Afin de ne pas influencer vos réponses, I'objectif réel de cette étude n’a pas entierement été
mentionné au début de I'entretien. Ainsi, les objectifs précis de notre recherche sont :

1) De déterminer dans quelle mesure les perceptions qu’ont les « aidants proches » du
vieillissement (général), de la personne agée et de leur propre vieillissement, sont
différentes de celles que partage la population « tout-venant » (c’est-a-dire les
personnes qui naccompagnent pas un proche malade). Certaines études meénent a
penser que le fait d’étre quotidiennement en contact avec une personne agée plus
« dépendante » module le regard que nous avons du vieillissement et de la personne
agée de maniére générale °.

2) De déterminer quels sont les besoins des « aidants proches ». Diverses études se sont
intéressées aux besoins qu’ont les proches qui accompagnent un parent malade (et
plus précisément un parent atteint de « démence »). Bien que les résultats de ces
études divergent, un besoin d’information sur la maladie ainsi qu’un besoin de
soutien psychologique ressortent généralement 7. Dans le cadre de notre étude
nous souhaitons vérifier cette hypothése et avoir une idée plus précise des services
d’aide qui pourraient étre utiles et appréciés par les « aidants proches ».

3) De déterminer dans quelle mesure les aidants proches peuvent avoir des attitudes
dites « maternantes ». Plus précisément il s’agit d’interroger les aidants proches sur
la perception qu’ils ont de la maladie d’Alzheimer et d’estimer si cette perception
influence, ou non, leurs attitudes d’aide.
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(fait en double exemplaire)

Titre de la recherche

d’Alzheimer ainsi que les attitudes associées chez les aidants proches

Mémorante Laurie Ligot

Chercheur responsable | Coline Crutzen

Promoteur Stéphane Adam
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1R 7 1 () déclare :

avoir regu, lu et compris une présentation écrite de la recherche dont le titre et le
chercheur responsable figurent ci-dessus ;

avoir pu poser des questions sur cette recherche et regu toutes les informations que je
souhaitais.

avoir regu une copie de I’information au participant et du consentement éclairé.

J’ai compris que :

je peux a tout moment mettre un terme a ma participation a cette recherche sans devoir
motiver ma décision ni subir aucun préjudice que ce soit. Les données codées acquises
resteront disponibles pour traitements statistiques.

je peux demander a recevoir les résultats globaux de la recherche mais je n’aurai
aucun retour concernant mes performances personnelles.

La présente étude ne représente pas une évaluation diagnostique.

je peux contacter le chercheur pour toute question ou insatisfaction relative a ma
participation a la recherche ;

des données me concernant seront récoltées pendant ma participation a cette étude et
que I’étudiant responsable et le promoteur de 1’étude se portent garants de la
confidentialité de ces données. Je dispose d’une série de droits (acces, rectification,
suppression, opposition) concernant mes données personnelles, droits que je peux

La perception des compétences de personnes atteintes de la maladie
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exercer en prenant contact avec le délégué a la protection des données de I’institution
dont les coordonnées se trouvent sur la feuille d’information qui m’a été remise. Je
peux également lui adresser toute doléance concernant le traitement de mes données a
caractere personnel.

Les données a caractére personnel ne seront conservées que le temps utile a la
réalisation de I’étude visée, c’est-a-dire pour un maximum de 1 an.

Je consens a ce que :

les données anonymes recueillies dans le cadre de cette étude soient également
utilisées dans le cadre d’autres études futures similaires, y compris éventuellement
dans d’autres pays que la Belgique.

les données anonymes recueillies soient, le cas échéant, transmises a des collégues
d’autres institutions pour des analyses similaires a celles du présent projet ou qu’elles
soient mises en dépot sur des répertoires scientifiques accessibles a la communauté
scientifique uniquement.

mes données personnelles soient traitées selon les modalités décrites dans la rubrique
traitant de garanties de confidentialité du formulaire d’information.

by

J’autorise le chercheur responsable a m’enregistrer a des fins de recherche : OUI —

NON

En conséquence, je donne mon consentement libre et éclairé pour étre participant a cette
recherche.

Lu et approuve,

Date et signature

Etudiant responsable

e Je soussigné, XXX, étudiant responsable, confirme avoir fourni oralement les

informations nécessaires sur l'étude et avoir fourni un exemplaire du document
d’information et de consentement au participant.

Je confirme qu'aucune pression n'a été exercée pour que la personne accepte de
participer a I'étude et que je suis prét a répondre a toutes les questions
supplémentaires, le cas échéant.

Je confirme travailler en accord avec les principes éthiques énoncés dans la derniere
version de la « Déclaration d’Helsinki », des « Bonnes pratiques Cliniques » et de la
loi belge du 7 mai 2004, relative aux expérimentations sur la personne humaine, ainsi
que dans le respect des pratiques éthiques et déontologiques de ma profession.



Nom, prénom de 1’étudiant responsable Date et signature



