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Introduction

Merci de votre participation !

= Vous avez récemment participé a une enquéte sur le reste a charge dans la
sclérose en plaques.

= LUobjectif était d’évaluer les colts restants a la charge des personnes concernées
par la sclérose en plaques et de mesurer I'impact de cette pathologie sur la
qualité de vie du patient.

= Comme nous nous y étions engages, voici une synthese des résultats de I'étude.

Pourquoi partager les resultats de I'enquéte avec vous ?
= Vous remercier de votre participation a 'enquéte.

= Mais surtout, vous permettre de comparer votre situation personnelle avec
celle d’autres patients concernés par les mémes questions de santé que vous.

= Vous aider a en savoir plus sur votre santé grace a des informations issues de la
« vraie vie » des patients.

Bonne lecture !
L’équipe Carenity
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Participants

436 répondants ont participé

e Etude réalisée en octobre 2016

Base : n = 436 répondants (n=376 patients et n=60 proches)
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Profil des repondants

Geénéral
Sexe Profil
104
Patient
86%
332
376
Age Plus haut diplédme obtenu
Moyenne : 48,9 ans
119 BAC, brevet professionnel / technicien _ 27%
1€95% : [47,8 - 50,0]
93 CAP, BEP, brevet des colleges (ONB), BEpc || 21%
30 Moins de 30 ans 7%
78  BTS, DUT, DEUG, diplome de santé (Ac+2) [ 18%
69 31-40 ans
64 Diplémes de niveau supérieur a BAC+4 _ 15%
132 41-50 ans 30%
63 Diplémes équivalent 3 BAC+3 ou BAC+4 _ 15%
134 51-60 ans 31%
10 Certificat d'études primaires (CEP) I 2%
71
Plus de 60 ans 9 Aucun dipldme I 2%
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Profil des repondants
Anteriorité de la SEP — Patient uniguement

Q. Quel dge aviez-vous lorsque vous avez ressenti les premiers effets de la SEP?

(Champ numérique)

Q. En quelle année votre SEP a-t-elle été diagnostiquée par un médecin?

Age lors des premiers symptomes

Moyenne : 33,1 ans
1C95% : [32,0 - 34,1]

34%
0%

3
13% 15%
i

Moinsde 21-30 31-40 41-50 Plusde
20 ans ans ans ans 50 ans

ase : n = 376 répondants atteints de SEP

(Champ date)

I

Moyenne : 3,7 ans
1C95% : [3,1-4,3]

0-1an 55%

2-3ans :I 13%
4-5ans :|8%

6-10ans :| 12%

Plus de 10 ans :| 12%

Age lors du diagnostic

Moyenne : 36,8 ans
1C95% : [35,7 —37,9]

22%
13%
5%

Moins 21-30 31-40 41-50 Plusde
de 20 ans ans ans 50ans
ans
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Impact de |la SEP sur la situation professionnelle
Patient uniqguement

Q. Quelle est votre situation professionnelle ?

(1 seule réponse possible)

Situation professionnelle

160

76

69

57

Ne travaille pas a cause
de la SEP

Temps plein

Ne travaille pas
indépendamment de la
SEP

Temps partiel a cause de
la SEP

Temps partiel
indépendamment de la
SEP

— 43%

(R 20%
RN 18%
N 15%

F4%

ase : n = 376 répondants atteints de SEP
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Impact de la SEP sur la situation professionnelle

217
159 = [mpact
= Pas d'impact
Taux d’activité
147
Actif
229
= Inactif

carenity




Impact de |la SEP sur la situation professionnelle

Quelle est votre situation professionnelle ?

(1 seule réponse possible)

Situation professionnelle

26

22

Temps plein

Ne travaille pas
indépendamment de la
SEP
Temps partiel
indépendamment de la 10%

SEP

Temps partiel a cause de o
la SEP de mon proche - 5%

Ne travaille pas a cause 5%
de la SEP de mon proche F ?

ase : n = 60 proches de patient atteint de SEP

43%

37%
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Impact de la SEP sur la situation professionnelle

54

= Pas d'impact

= Impact

e

5 Conjoint du patient _ 83%

Autre membre de la
. . 17%
1 famille
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Impact de la SEP sur le pouvoir d’achat
Patient uniguement

Q. Avez-vous I'impression que votre pouvoir d’achat a diminué depuis le diagnostic de votre SEP ?
(1 seule réponse possible)

Diminution du pouvoir d’achat
en fonction de I'antériorité du diagnostic

Il n'a pas évolué =~ Unpeu M Beaucoup M Enormément

60 0-2ans 38% 32% 13% | 17%

99 Il n'a pas évolué 26% 56 3-5ans 27% 40% 20%  13%
86 6-10ans 27% 35% 17% 21%
120 Un peu 33% 114 11-20ans 22% 32% 25% 21%

60 Plusde 20 ans 22% 20% 35% 23%

84 Beaucoup 22%

Diminution du pouvoir d’achat

73 Enormémément 19% en fonction du score EDSS

Il n'a pas évolué © Un peu M Beaucoup B Enormément

78 EDSSentre 0et2 49% 36%

223  EDSSentre3et6 20% 33% 25% 22%
75 EDSSentre7et 10 23% 21% 33% 23%

ase : n = 376 répondants atteints de SEP
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Impact de la SEP sur le pouvoir d’achat

Avez-vous I'impression que votre pouvoir d’achat a diminué depuis le diagnostic de la SEP de votre proche ?
(1 seule réponse possible)

Diminution du pouvoir d’achat
en fonction des dépenses restant a charge

Il n'a pas évolué Un peu Beaucoup ™ Enormément
% Cersepourlemocne | 206 26%  [22% [l
23 Il n'a pas évolué 38% 14 Absen:zuﬁ;e::;i:harge 79% 7%7%.
13 Un peu 22%
Diminution du pouvoir d’achat
11 Beaucoup 18% en fonction du lien
I n'a pas évolué Un peu Beaucoup ® Enormément
13" Enormémément - 22% 24
5 Conjoint du patient | 17% 13%  29% _
10 Ami du patient 50% 30% 20%
Autre membre de la famille 67% 17% 8%.
6 Pére/mere du patient 43% 43% 14%
1 Enfant du patient 33% 33% _
Voisin du patient 100%

ase : n = 60 proches de patient atteint de SEP
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Impact de la SEP sur le pouvoir d’achat

Patient uniguement

Q. Avez-vous I'impression de devoir choisir entre des dépenses liées a votre SEP et des dépenses liées a votre
vie sociale et familiale (loisirs, sorties, rencontres, logement, alimentation, ...) ?
(1 seule réponse possible)

Moyenne Médiane
ouisoment [N > s
Oui, parfois 130€ 25€
145 = Oui, souvent P
39% Non, jamais 56€ 25€
Oui, parfois
36% iaai
Non, jamais Perception du niveau de remboursement
en fonction du score EDSS
134 Non, jamais Oui, parfois B Oui, souvent
78 EDSS entre 0 et 2 54% 33%
223 EDSSentre3et6 34% 39%
75  EDSS entre 7 et 10 37% 27%
ase : n = 376 répondants atteints de SEP
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Reste a charge mensuel estimé pour chaque catégorie




Impact de la SEP sur le pouvoir d’achat

Avez-vous I'impression de devoir choisir entre des dépenses liées a votre SEP et des dépenses liées a votre
vie sociale et familiale (loisirs, sorties, rencontres, logement, alimentation, ...) ? (1 seule réponse possible)

16
30
50%
23%
14
= Oui, souvent Oui, parfois Non, jamais

ase : n = 60 proches de patient atteint de SEP

Arbitrage entre les dépenses
en fonction des dépenses restant a charge

Non, jamais Oui, parfois ™ Oui, souvent
46 Dépenses restant a charge 39% 28% _
Pas de dépenses restant a o

14 charge déclarées S 7%.

Arbitrage entre les dépenses

en fonction du lien

Non, jamais Oui, parfois m Oui, souvent
24 Conjoint du patient 42% 13%  45%
12 Ami du patient 60% 20% -
10 Autre membre de la famille 67% 33%
7 Pére/mere du patient 43% 43% -
6 Enfant du patient 33% 33% _
1 Voisin du patient 100%
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Postes de dépense devant étre mieux rembourses
Patient uniguement

Q. Selon vous, quels sont les postes de dépense qui devraient étre mieux remboursés ?
(3 réponses maximum)

179 Services d'aide a domicile [ 48%
169  Aménagement du domicile |[IIIIINNNNN 45%

AUTRES POSTES DE DEPENSE CITES

9% ériel médical [N 269
Matériel médical 26% 15 Soins complémentaires 4%
(1]
64 Etablissements spécialisés [N 17% (massage, acupuncture,..)
13 Médicaments en vente libre et 39%
60 Consultations médicales [N 16% compléments alimentaires ¢
4 Compensation de la perte de
50 Traitements [ 13% revenu
a4 Examens médicaux [N 12% 2 Lunettes
38 Frais d'hospitalisation - 10% 2 Aménagement du véhicule
35 Transports médicalisés - 9% 2

Dépense liées au transport

38 Autre - 10%
32 Aucun - 9%

ase : n = 376 répondants atteints de SEP, 805 réponses
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Postes de dépense devant étre mieux rembourses

Quels sont les postes de dépense qui devraient pour vous étre mieux remboursés?
(3 réponses maximum)

30

Services d'aide a domicile 50%
30 Aménagements du domicile 50%
18 Matériel médical 30%
12 Traitements 20%
11 Etablissements spécialisés 18%
7 Consultations médicales 12%
7 Transports médicalisés 12%
6 Examens médicaux 10%
6 Frais d'hospitalisation 8% - Formation professionnelle (2)
- Médecine alternative (1
> Autre - 7% - Matériel de sport (1) .
4 Aucun [ 10% - Aide liée au logement (1)

ase : n = 60 proches de patient atteint de SEP,136 réponses
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Témoignages sur I'impact financier de la SEP
Patient uniqguement

Q. Globalement, comment décririez-vous I'impact financier de votre sclérose en plaques sur votre vie
quotidienne (vie familiale, sociale et professionnelle) ?
(Champ libre)

129 Codts liés a la prise en charge o Consultations (14%), Soins complémentaires (11%), Services
médicale 34% domicile (5%)
. . Baisse de revenus (23%), Difficulté pour obtenir les aides de I'Etat
125 Baisse du pouvoir d'achat _ 33% -[ (9%), Impossibilité d’emprunt (1%)
Aménagement de la vie Perte d’emploi (16%), Passage a temps partiel (10%),
124 rofessionnelle _ 33% Changement de poste (6%), Retraite anticipée (1%), Pas
P d’évolution de carriere (1%)
89 Vie sociale réduite _ 24% -[ Diminution des loisirs/sorties (18%), Arrét des loisirs/sorties (6%)
71  Achat/aménagement d'un véhicule _ 19%
30 Changement de le lieu de vie - 8%
11 Vie familliale réduite I 3%
81 Aucun / Ne sait pas _ 22%

ase : n = 376 répondants atteints de SEP, 660 réponses
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Témoignages sur I'impact financier de la SEP

Globalement, comment décririez-vous I'impact financier de la SEP de votre proche sur votre vie
quotidienne (vie familiale, sociale et professionnelle) ?

Champ libre)
26 Codlts liés a la prise en charge 43% Soins complémentaires (17%), Aménagement du domicile (13%),
médicale ° Frais liés au transport (7%), Aide ménagere (7%)
19 . . o Perte de revenus (17%), Aides financiéres au proche (12%),
Baisse du pouvoir d'achat 32% -I: Emprunt (3%)
9 Diminution des loisirs 15%
Aménagement de la vie Changement (5%), Perte (3%), Passage a un travail a temps partiel
8 professionnelle 13% (3%), Retraite anticipée (2%)
5 Changement de lieu de vie 8%
2 Achat/améangement d'un véhicule 3%
1 Etablissements spécialisés 2%

18 Aucun / Ne sait pas _ 30%

ase : n = 60 proches de patient atteint de SEP, 88 réponses
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