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Qu’est-ce que I’Etude longitudinale canadienne sur le vieillissement
(ELCV)?

L’ELCV est une étude pancanadienne qui vise a étudier la santé et le
vieillissement pendant une période de 20 ans. Elle est congue pour recueillir
des renseignements sur la santé des gens au fur et a mesure qu’ils vieillissent,
notamment sur leur fonction physique, psychologique et sociale, ainsi que sur
I'apparition de problémes de santé et de maladies. Ces renseignements seront
utilisés par de nombreux-ses chercheur-ses pendant plusieurs décennies en

vue d’améliorer la santé des Canadien-nes.

Pourquoi nommer un-e représentant-e?

Les personnes participant actuellement a la recherche ont été recrutées alors
qu’elles étaient agées de 45 a 85. Nous les contactons chaque trois ans afin de
recueillir des données aupres d’elles. Comme PELCV est une étude
longitudinale, il est possible qu’un jour les participant-es a la recherche ne
soient plus en mesure de prendre certaines décisions, souvent en raison de
leur santé physique ou mentale. C’est pourquoi nous demandons aux
participant-es s’ils/elles souhaitent nommer une personne qui agira a titre de
représentant-e pour 'ELCV s’ils ne sont plus en mesure de prendre des
décisions concernant leur participation a I’étude. Nous demandons aux
participant-es qui choisissent cette option de nous fournir les coordonnées de
la personne qu’ils ont choisie, en plus de nous faire part de leurs volontés
concernant la manié¢re dont ils souhaitent, ou ne souhaitent pas, continuer a
participer a I’étude s’ils ne sont plus capables, pour n’importe quelle raison, de

participer par eux-mémes.
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Qui est le/lareprésentant-e?

« Un-e représentant-e est une personne, habituellement nommée par le/la
participant-e, qui prend des décisions en son nom concernant tous les
aspects de sa participation a I’étude.

o Un-e représentant-e est habituellement un-e proche du/de la patticipant-e,
tel qu'un-e conjoint-e, un'e membre de la famille, un-e ami-e ou un-e
aidant-e.

o Un-e représentant-e peut étre une personne qui a déja été désignée pour
s’occuper des affaires du/de la participant-e, avec un mandat d’inaptitude,
par exemple.

Quel est mon rdle a titre de représentant-e?
A titre de représentant-e pour le participant-e, vous devrez prendre des

décisions en son nom.

o La tache principale du/de la représentant-e est de décider si le/la
participant-e continue a faire partie de I’étude, lorsque ce/cette derniet-ere

n’est plus en mesure de décider par lui/elle-méme.

o De plus, si le/la participant-e perd sa capacité a faire les entrevues, le/la
représentant-e pourrait étre appel-e é a choisir une personne pour agir
comme « répondant-e », c’est-a-dire transmettre des informations au sujet
du/de la participant-e 2 'ELCV. Le/la représentant-e peut décider

d’assumer ce réle lui/elle-méme ou nommer une autre personne.

o Aussi, le/la représentant-e poutrait avoir a décider, par exemple,

d’autoriser ou non le couplage des informations au sujet du/de la

Page 4



NN
clsa élcv

participant-e avec des données provenant d’autres banques de données de

santé, si le/la participant-e avait déja accepté de le faire.

ELCV contactera le/la représentant-e tous les trois ans pour confirmer les

décisions prises au nom du/de la participant-e.

Y a-t-il des instructions pour me guider dans mon réle de
représentant-e pour le/la participant-e?

« I’ELCV garde dans ses dossiers la décision du/de la participant-e
concernant sa volonté de nommer un-e représentant ‘e et, le cas échéant,
Pidentité de cette personne. I’ELCV garde également dans ses dossiers un
document précisant les volontés du/de la participant e concernant sa
participation a chaque volet de I’étude. Si vous décidez d’agir comme
représentant-e pour le/la participant-e, un-e membre de équipe de PELCV
discutera de ces décisions avec vous. De plus, une copie des documents

pertinents sera mise a votre disposition sur demande.

o Le/la participant-e pourrait également avoir discuté avec vous de la maniére
dont il/elle souhaitait participer dans le futur au moment de vous nommer

comme représentant-e.

De maniere générale, le/la représentant-e est encouragé-e a se baser sut les
volontés du/de la participant-e s’il avait été en mesure de prendre lui-méme
ces décisions.
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Comment puis-je en savoir plus sur ’ELCV?

« Vous pouvez choisir de recevoir, par la poste ou par courriel, un bulletin
périodique offrant de I'information sur les progrés réalisés par PELCV.

« Vous pouvez aussi visiter le site Web de PELCV (www.clsa-elcv.ca/fr) pour
en savoir plus sur les projets de recherche en cours au sein de PELCV et
sur ’équipe de recherche, ou pour consulter un apercu des résultats de
I’étude.

Peut-on me remplacer comme représentant-e?
* Vous pouvez choisir de vous retirer de votre role de représentant-e a tout

moment. Votre retrait de ce role ne signifie pas que le participant-e sera

retiré-e de PBLCV.

« I’ELCV vous contactera au moins tous les trois ans pour confirmer qu’elle
peut poursuivre la collecte de données par procuration. 1l est possible que
PELCV tente de vous contacter a certains moments (aux 18 mois 2 mi-
chemin entre les entrevues, par exemple) pour maintenir le contact ou vous
poser des questions sur toute proposition de nouvelle étude ou de volet
supplémentaire.

* Si’ELCV ne parvient pas a vous joindre aprés trois tentatives, en utilisant
toutes les coordonnées disponibles au dossier (numéro téléphone, adresse
¢lectronique et adresse postale), nous considérerons que vous vous étes
retiré-e de votre role de représentant-e. Dans ce cas, nous pourrions
contacter un-e représentant-e suppléant-e. Cette personne, nommée par
le/la participant-e, sera inscrite au dossier en tant que suppléant-e.

Certain-es participant-es ne fourniront pas de représentant-e suppléant-e.
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e Tl est important d’informer 'ELCV de tout changement 4 vos coordonnées

afin que nous puissions nous assurer de vous joindre.

Comment puis-je communiquer avec 'ELCV?

A tout moment, lorsque vous avez des questions relatives a I’étude ou a votre
role de représentant-e, vous pouvez appeler au numéro sans frais de TELCV

ou nous envoyer un message par la poste ou par courriel :

Pour les résident-es de la Colombie-Britannique, de ’Alberta, de la
Saskatchewan, du Manitoba, de ’Ontario, du Québec, du Nouveau-
Brunswick, de Pfle-du-Prince-Edouard ou de la Nouvelle-Ecosse
CONTACTEZ-NOUS au
Numéro sans frais : 1-866-999-8303
francgais et anglais
Courriel : info@clsa.elcv.ca

Adresse postale :
McMaster University - CLSA
1280, rue Main Ouest
Hamilton ON L8S 4K1

Pour les résident-es de Terre-Neuve ou du Labrador
CONTACTEZ-NOUS au
Numéro sans frais : 1-888-908-4988 (anglais)
Numéro sans frais : 1-866-999-8303 (francais)
(Dr Zhiwei Gao, chercheur principal du site, Université Memorial)
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www.clsa-elcv.ca

Pour les résident-es de la Colombie-Britannique, de I’Alberta, de la
Saskatchewan, du Manitoba, de ’Ontario, du Québec, du Nouveau-Brunswick,
de I’fle-du-Prince-Edouard ou de la Nouvelle-Ecosse

CONTACTEZ-NOUS au
Numéro sans frais : 1-866-999-8303

Pour les résident-es de Terre-Neuve ou du Labrador

CONTACTEZ-NOUS au
Numéro sans frais : 1-866-999-8303 (francais)
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