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Merci de prendre du temps pour remplir ce questionnaire. Le questionnaire comprend quatre sections. La première section vous demandera quelques informations factuelles. Les trois suivantes vous questionneront sur différents aspects de votre rôle d’aidant naturel, sur votre satisfaction et comment vous ressentez différents aspects de votre vie.

Répondez s'il vous plaît à toutes les questions. Si vous êtes incertains de la réponse à donner à une question, choisissez s'il vous plaît CELLE qui semble la plus appropriée (c'est souvent votre réponse initiale).  
Section 1

Cette section a pour but de nous renseigner sur des informations personnelles. Veuillez s’il vous plaît répondre à toutes les questions et ne pas passez trop de temps sur l’une en particulier.

	1 a) 
	Quelle est votre date de naissance ?
	………………………………………

	1 b) 
	Quel est votre sexe ?
	· Masculin 

· Féminin

	1 c) 
	Quelle est la plus haute qualification que vous ayez ?
	· Pas de diplôme


· CAP, BEP 

· Bac général, Bac professionnel 

· BTS, DUT, diplôme de fin de premier cycle de l'enseignement supérieur (DEUG, DEUST,...)

· Licence, Maîtrise

· Diplôme de troisièmes cycles d'université, diplômes d'ingénieur

	1 d) 
	Quelle est votre situation maritale ?  
	· Célibataire
· Marié(e) 
· En concubinage 
· Séparé(e)
· Divorcé(e)
· Veuf/veuve

	1 e) 
	Approximativement, depuis combien de temps savez vous que la maladie d’Huntington touche votre famille ?
	
………
années

	1 f) 
	Depuis combien vous occupez vous d’une personne de votre famille atteinte par la maladie d’Huntington ? 
	………
années

	1 g) 
	Êtes-vous le principal aidant en charge de cette personne atteinte de la maladie d’Huntington ?
	· OUI


· NON

	1 h) 
	La personne touchée est mon/ma :
	· Frère/Sœur
· Epoux/Partenaire 

· Père/Mère
· Enfant
· Autre

	1 i) 
	Précédemment, vous étiez-vous déjà occupé d’une personne atteinte de cette maladie ?
	· OUI


· NON

	
	-si oui, quelle est/était leur relation avec vous ? 

La personne atteinte est ma/mon (époux(se), sœur, père, etc):
	…………………………………..

	1 j) 
	Avez-vous des enfants à risque/ présentant des symptômes ?
	· OUI
· NON

	1 k)


	Combien de membres de votre famille vivent dans votre foyer?

	……………..………………..…



	  2
	Quel est le revenu brut de votre ménage ?
	 ……………………………………€

	  3


	Avez-vous des handicaps ou des problèmes médicaux ? (troubles de la vue, de l’ouïe, santé physique)
	· OUI
· NON     



	  
	-  si oui, veuillez s’il vous plaît indiquer le type d’handicap que vous avez et le traitement requis
	      ………………………………………

      ………………………………………

	  4
	Approximativement, combien d’heures par semaines passez vous à faire les choses suivantes :
	

	
	- heures de travail payées 
	     ……………………………………..

	
	- heures non payées à veiller sur vos enfants 
	……………………………………..

	
	- heures passées à s’occuper de la personne atteinte de la maladie
	………………………………………

	
	
	

	  5
	S’il vous plaît, veuillez indiquer toutes les difficultés que vous rencontrez lorsque vous vous occupez de la personne de votre entourage qui est atteinte de la maladie d’Huntington (problèmes comportementaux, physiques, émotionnels).
	………………………………………

……………………………………..

……………………………………….

	  6


	Votre domicile est-il adapté aux besoins de votre famille ? 


	· OUI
· NON     



	
	- si non, veuillez spécifier les zones à problèmes et quelles en sont les raisons (ex: ne pas avoir d’ascenseur rend difficile le déplacement du patient)
	………………………………………

………………………………………

………………………………………

	 7
	Approximativement combien de fois dans un mois ordinaire consacrez-vous à une activité sociale ou à vos loisirs ? (dîner à l’extérieur, aller à l’église, rendre visite à un ami)
	      …………………. fois

	
	
	


Section 2
Nous souhaitons connaître comment vous vous sentez dans votre rôle d’aidant naturel, comment est votre santé et votre qualité de vie.
Veuillez entourer le nombre qui représente le plus précisément votre situation.
Par exemple, une question pourrait être:

Êtes-vous satisfait du soutien que vous recevez ?

Insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Vous devriez entourer le nombre qui décrit le mieux votre satisfaction quant à l'appui que vous recevez d’autres personnes. Ainsi si vous êtes totalement satisfait de l'appui que vous recevez d'autres personnes, vous entoureriez le nombre 10.

Les premières questions vous interrogent sur les différents aspects de votre rôle d’aidant naturel.

Veuillez entourer le nombre qui correspond le mieux à votre situation.
1) Etes-vous souvent limité par la nécessité de maintenir un quotidien particulier?

Presque jamais







 Presque toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2) Recevez-vous souvent une aide appropriée provenant des services sociaux ?

Presque jamais







 Presque toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3) Avez-vous souvent accès à des professionnels qui ont une connaissance spécifique de la maladie d’Huntington et qui en comprennent les implications?

Presque jamais







 Presque toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4) Recevez-vous autant de soins par des professionnels de santé que vous avez besoin?

Aucun








    Autant que j’ai besoin

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5) Est-ce que les conséquences génétiques de la MH perturbent souvent votre rôle d’aidant naturel?

Presque jamais







Presque toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6) Avez-vous souvent accès aux équipements (infrastructures) de soins appropriés?

Presque jamais







 Presque toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7) Recevez-vous souvent l’aide fonctionnelle dont vous avez besoin?  

Presque jamais







 Presque toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8) Y-a-t’il souvent des conflits d’intérêt entre ce que vous voulez et ce que votre proche affecté par la MH veut?

Presque jamais 







 Presque toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9) Dormez vous bien?  

Presque jamais







 Presque toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Section 3
Les prochaines questions vous interrogent sur votre satisfaction dans différentes parties de votre vie.

Veuillez entourer le numéro qui décrit le mieux votre satisfaction concernant les différentes parties de votre vie.

1) Etes-vous satisfait de votre SANTE?

insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2) Etes-vous satisfait de ce que VOUS RÉALISEZ DANS VOTRE VIE?

insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3) Etes-vous satisfait de VOS RELATIONS AVEC VOTRE FAMILLE OU VOS AMIS?

insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4) Etes-vous satisfait DU SENTIMENT DE SECURITE QUE VOUS EPROUVEZ AU QUOTIDIEN?

insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5) Etes-vous satisfait de votre INTEGRATION DANS VOTRE COMMUNAUTE ? 

insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6) Etes-vous satisfait de votre PROPRE BONHEUR ? 

insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7) Etes-vous satisfait du TRAITEMENT QUE VOTRE PROCHE REÇOIT?  

insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8) Etes-vous GLOBALEMENT satisfait de VOTRE QUALITE DE VIE?

insatisfait









satisfait

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Section 4
Les prochaines questions vous interrogent comment vous vous sentez à propos de différents aspects de votre vie. 

Veuillez entourer le nombre qui décrit le plus ce que vous ressentez concernant certains aspects de votre vie.

1) Je me sens COUPABLE

jamais










toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2)  Je me sens FINANCIEREMENT DESAVANTAGE(E)

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3)   Je me sens ISOLE(E)

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4)   Je pense QU’ IL Y A UN ESPOIR POUR LE FUTUR

jamais




 



 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5)   Je me sens EPUISE(E)

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6) Je me sens SOUTENU(E)

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7) Je me sens TRISTE OU DEPRIME(E)

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8)   Je me sens STRESSE(E)

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9) Je me sens INQUIET(TE) A PROPOS DES CONSEQUENCES GENETIQUES DE LA MH

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

10)  Je pense que MES PROPRES BESOINS SONT MOINS IMPORTANTS QUE CEUX DES AUTRES 

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

11) Je me sens RECONFORTE(E) PAR MA CONFIANCE QU’UN JOUR IL Y AURA UNE CURE POUR LA MH. 

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

12) Je pense QUE LA MH M’A APPORTE QUELQUE CHOSE DE POSITIF DANS MA VIE

Jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

13)  Je me sens RECONFORTE(E) PAR MES CROYANCES
jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

14) Je sens QUE JE PEUX M’EN SORTIR

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

15) Je pense QUE LA MH M’A RENDU PLUS FORT(E)

 jamais








 
toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

16) J’ai l’impression QU’ UN “DEVOIR DE SOIN” M’ A ETE IMPOSE

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

17) J’ai l’impression de NE PLUS SAVOIR QUI JE SUIS DESORMAIS

jamais








 

toujours

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Et pour terminer dites nous s’il vous plaît :

1. Selon vous, qu’est-ce qui améliorerait le plus votre qualité de vie en tant que personne s’occupant d’un malade ?

2. Avez- vous quelque chose à ajouter quant à votre rôle qui n’aurait pas été évoqué au cours du questionnaire? 

Merci pour le temps passé à répondre à ce questionnaire.
