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Présentation de I'étude
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omee 1. Contexte, objectifs et methodologie de I'etude =~

O Dans le cadre de la campagne mondiale « Mastering MS » de sensibilisation sur la sclérose en plaques,
Bayer Belgium a souhaité réaliser une étude afin de mieux évaluer I'impact de la maladie sur les
personnes qui en sont atteintes.

O Les principaux objectifs de cette étude étaient notamment les suivants :

» identifier les principales émotions et inquiétudes ressenties par les personnes atteintes de la
maladie,

» mesurer I'impact réel de la maladie sur la vie des patients sur le plan émotionnel, sur le plan
professionnel et sur le plan relationnel/social,

= mesurer I'évolution de cet impact entre le moment de I'annonce du diagnostic et aujourd’hui,

= identifier les principaux soutiens, tant professionnels que personnels, vers lesquels se tournent les
patients atteints de sclérose en plaques,

» déterminer les comportements et la satisfaction par rapport aux traitements a long terme,
= évaluer le niveau d’information sur les traitements,

O La population de référence est constituée des personnes atteintes de sclérose en plaques.

O Les participants ont été invités a compléter le questionnaire (auto administré) de deux manieres
différentes : soit sur une version imprimée du questionnaire qu’ils pouvaient renvoyer directement a
Dedicated Research dans une enveloppe PPD (Port Payé par le Destinataire) ; soit directement sur le site
de I'enquéte.

O Aucune compétence médicale n’était requise pour répondre a cette enquéte.

0O Le recrutement des participants a été réalisé par I'intermédiaire de Bayer Belgium et des ligues SEP.

© Dedicated Research 5
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2. Description de I’échantillon et des criteres d’analyse

L'échantillon se compose comme suit :

Total
Sexe
- masculin 488 33%
- féminin 1.005 67%
Age
- moins de 35 ans 171 11%
- de35a55ans 815 55%
- plus de 55 ans 507 34%
Total 1.493

LAy Bayer

*Une pondération a été appliquée a I'’échantillon afin de redonner leur poids réel & chaque catégorie linguistique dans le total des réponses.
*Le recrutement des participants a été réalisé par I'intermédiaire de Bayer Belgium et des ligues SEP

Pour I’'analyse, les répondants ont été répartis selon les criteres suivants :

Critéres socio-
démographiques

Critéres relatifs a
la maladie

© Dedicated Research

=  moins de 35 ans : N=171
=  entre 35 et 55 ans : N=815
= plus de 55 ans : N=507
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O L’ancienneté du diagnostic de la maladie :

=  moins de 5 ans : N=342
=  entre 5et9ans: N=320
= 10 ansou plus : N=831
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3. Pondération de I’échantillon

O En raison de la difference de mode de recrutement entre les ligues francophone et néerlandophone de la
sclérose en plaques, les néerlandophones sont surreprésentés dans I'échantillon de base.

O Nous avons donc pris I'option de pondérer le total en réattribuant a chaque population (FR et NL) son
poids effectif dans la population nationale. Comme clef de redressement, nous avons supposé que la
répartition des personnes atteintes de la sclérose en plaques était proportionnelle a la population Belge
(soit 42% de francophones et 58% de néerlandophones).

O Nous pouvons donc supposer que dans la population étudiée (estimée a 10.000 individus),
approximativement 4.200 francophones sont atteints de cette maladie pour 5.800 néerlandophones.

O Aussi bien du cété francophone que du cété néerlandophone, les échantillons interrogés sont tout a fait
significatifs avec des marges d’erreur maximales (c’est-a-dire pour les valeurs proches de 50%) de :

= +6% sur I'’échantillon FR,
= +29% sur I'échantillon NL.

O Une pondération a donc été appliquée a I'’échantillon afin de redonner leur poids réel a chaque catégorie
linguistique dans le total des réponses.

© Dedicated Research 7
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Résultats
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1.1. Situation personnelle au moment du diagnostic

Q1.f) Au moment du diagnostic de votre sclérose en plaques, dans laquelle des situations personnelles suivantes vous
trouviez-vous ?

Vous travailliez (vous aviez un emploi)

62% - 54% 68% 56% 68% 62% 60%

Vous étiez marié(e)
62% - 21% 61% 80% 50% 60% 69%

Vous aviez des enfants mineurs
41% - 16% 46% 42% 38% 35% - 44%

Vous n'aviez PAS d'enfants mineurs
21% - 2T% 19% 23% 19% 23% 22%

Vous étiez célibataire
15% - 25% 16% 9% 17% 15% - 14%

Vous ne travailliez pas (vous n'aviez pas

d'emploi) 14% . 15% 12% 17% 12% 13% 15%
Vous aviez un(e) partenaire cohabitant{e)

12% . 26% 12% 6% 17% 14% | 9%
Vous aviez un(e) partenaire

non-cohabitant(e) 10% - 29% 9% 3% 14% 12% 7%
Vous étiez étudiant(e)/éléve

1% i 8% 1% 2% 2% 1%
Vous n'aviez pas de partenaire mais
vous cherchiez activement 1% 29% 1% 0% 2% 0% 1%
Autres
4% 4% 3% 6% 6% 3% 4%
Total <35ans 35-55ans >55ans <5 ans 5a9ans >9 ans
(N=1493) (N=171)  (N=815)  (N=507) (N=342)  (N=320) (N=831)

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 9
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Q2.c) Etes-vous actuellement suivi(e) par un médecin ? Si oui, le médecin qui vous suit actuellement est-il/elle...

Un(e) généraliste

Un(e) neurclogue

Un(e) autre spécialiste 1% 1% 1% 1% 0% 1% 1%
Vous ne savez pas 1% 3% 0% 0% 2% 0%
4% 5% 2% 6% 2% 3% 5%

Pas de suivi médical

Q2.e) Laquelle des propositions suivantes décrit le mieux votre expérience d’un traitement avec médication a long terme ?

Vous suivez actuellement un 64% 80% 72% 40% 78% 73% | 52%
traitement LT \ y '

Vous avez suivi un traitement LT dans 17% m12% 14% 23% 5% 16% T 23%
le passé, mais vous ne le suivez plus

Vous n’avez jamais suivi de 20% 8% 13% 37% 18% 12% o 24%
traitement LT

Total <35ans 35-55ans >55ans <5 ans 5a9ans >0 ans
(N=1493) (N=171) (N=815) (N=507) (N=342) (N=320) (N=831)

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 10
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Q2.g) Globalement, comment qualifieriez-vous votre niveau de satisfaction envers ce traitement ?

79% des personnes qui se sont prononcées sont/étaient satisfaites
(voire trés satisfaites) de leur traitement avec médication a long terme

Total (N=1493) ﬁ 12% - 11% 39% 22% 61%
<35 ans (N=171) ﬁﬁﬁi 13% 42% 21% 63%
35 4 55 (N=815) m 12% - 11% 38% 23% 61%
>55 ans (N=507) % 16% ﬁﬂ'}ﬁ 39% 18% 57%
<5 ans (N=342) % 9% '555 37% 22% 59%
§ a9 ans (N=320) .-Tﬂiﬁ 15% 45% 21% 66%
>9 ans (N=831) ﬁ 15% ﬁﬂm 37% 23% 60%

Base : N=1.165

Suivent ou ont suivi NSP-SR plutét insatisfait(e) plut6t satisfait(e)

un traitement LT M trop tot pour se prononcer M tres insatisfait(e) trés satisfait(e)

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : suivent ou ont suivi un traitement LT: N = 1.165] 11
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2.1. Emotions ressenties a I'annonce du diagnostic

Q3.a) Certains des symptdmes suivants, voire tous, sont susceptibles de se manifester.

Pour chacune des propositions suivantes, pourriez-vous indiquer si, au moment du diagnostic, elle s’appliquait tout a
fait (++), plutét bien (+), plutét mal (-) ou pas du tout (--) a votre cas personnel ?

AU MOMENT DU DIAGNOSTIC AUJOURD'HUI
I
++et + I t+et+
Inquiet/éte ! )
nqu 18% 1% 42% 63% I 19% 6% 30% 21% 51%
6242 | 14%1
Soulagé{e) d'avoir une :
explication 2 vos symptémes 19% ﬁa% 25% 35% 60% : 19% m&% 23% 31% 54% J
Bouleversé(e)-abasourdi(e) 24% %17% 34% 51% L 29% 16% 11%% 16%
1244 , %
I
Furieux/se ou révolté(e) 0 | 0
25% m‘!-ﬂﬁi#% 27% 41% : 25% &15%14%15% 29%
I
Confus(e) 28% 15%18% 23% 41% : 29% 17% 13%8% 19%
6% , 3%
I
Vous ne I'avez pas cru 0 | 0
26% &M%ﬁ% 19% 34% | 23% &11%1% 18%
I
Seul(e) ou sentiment de I
solitude 27% mﬁ%ﬂi% 18% 34% I 24% &1?‘}5 17% 13% 30%
I
I
Dépressifive 0 I 0
26% m 19% 15%165% 31% | 25% & 19% 16% 10% 26%

(?) M(-) H() (+) (++)

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 12
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Q3.c) Etactuellement (aujourd’hui), que ressentez-vous par rapport a votre sclérose en plaques ? Pour chacune des
propositions suivante, pourriez-vous indiquer si, aujourd’hui, elle s’applique tout a fait (++), plutdt bien (+), plutét mal (-)
ou pas du tout (--) a vos sentiments actuels ?

7,0 q7._ “
S Te)
N 1
T 2
3 Emotions intenses et tenaces : S
=) : ., S
o © * L’'inquiétude e .
410 > , ' . -~
e o Soulagé(e) d'avoir ¢ N
: * Le soulagement : une explication .\,
o S Inquiet/ete @/
E : A
5,0 o
g
4,0
__________________________ N e e m e e ce e e e M e e e e e e e e e e o - = = MOYenne aujourd’hui = 3,8
Seul(e) ou sentlmen\?\ Furieux/se ou révolté(e)
de solitude # Dépressif/ve \‘\
3,0 \ Diminution de I'importance de
& Bouleversé(e)/abasourdi(e)
20 Importance au moment du diagnostic
2,0 3,0 4,0 5,0 6,0 7,0

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 13
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® = =lEseqiCh 2.3. Inquiétudes ressenties a I'annonce du diagnostic ¢ Bayer

Q3.d) Lorsqu’on diagnostic chez elles la sclérose en plaques, certaines personnes ressentent certaines voire la plupart des
inquiétudes suivantes. Pour chacune de ces inquiétudes, pourriez-vous indiquer si, au moment du diagnostic, elle vous
préoccupait fortement (++), assez bien (+), plutét peu (-) ou pas du tout (--).

AU MOMENT DU DIAGNOSTIC AUJOURD’HUI
++ et +

I +
I +
H
+
J

/'F‘,fSrglziSSZﬁt?gsdeven" une charge 1% 16% 63% | 1% 19% 57% 76%
ooy © (etre handicape(e) 12% 15%  61% 76% i 13% 10%1%  50% 71%
Cpossoisteponr g e e (R wkdewas s (e

\La peur de lI'inconnu 12% 17% 55% 72% i 13%61093%22% 42% 64% )
La peur qu'aucune guérison ne :

Soit possible 14% 9%18%  50% 68% | 14%14%16% 22%  35% 57%

Limpact ventuel sur votre 16%109%19022%  42% i 16%13%404% 24%  32%

IE;:rrli%?(e:t éventuel sur votre 21% W%ﬂ% 39% @) i 25% &iﬁsﬁf?% 17% @

impetave l meledi BT 1o g 22 a7 e 2 e

iRt ST ee 2ok gatien 31 e e s rsten

Limpact eventuel survos 17%16% 20% 24% 23% i 18% 24% 23% 19% 16%
|

(?) M(-) H() (+) (++)

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 14
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Q3.e) Et actuellement (aujourd’hui), ressentez-vous encore I'une ou l'autre de ces inquiétudes? Pour chacune des
inquiétudes suivantes, pourriez-vous svp indiquer si, actuellement, elle vous préoccupe fortement (++), assez bien (+),

plutét peu (-) ou pas du tout (--) Vous pouvez également ne pas avoir d’avis (?)

9,0 1. g
S 0l
N (_)l
S Z!
e o 5 L . ol
3 Les inquiétudes les plus intenses et =
3 i =1
80 T les plus_ ,ten::}ces,.sont essentl_ellement 3 ¢ ~La peur de devenir une
e liees a « I'image de soi » el ’ ,charge pour les autres
£ E ’
S o e L/ang0|sse d'étre
10 E 3! / ,handicapé(e) plus tard
b gl /
§: a peur de' QQ/L/'rmpossibiIité de pouvoir
§: I'Nbconnu -~ conserver un style de vie actif
6,0 - L'impact éventuel sur votre situation financiere 'Y ¢ Lapeur quiaucune guerison ne soit

5,0 \ \ ;

oL |mpact sur votre vie sexuelle
|
¢ L'impact eventuel sur vos relations amicales
1

4,0 - € L'impact éventuel sur votre carriere
|
[ A ’
L'impact éventuel sur votre

1
|
s oz |
capacité d'élever des enfants |
1

possible Moyenne aujourd’hui = 5,7

3,0 T T T ' T
3,0 4,0 5,0 6,0 7,0 8,0

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493]
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Am

Q3.f) Parmi les personnes suivantes, lesquelles ont été les principales sources de soutien émotionnel lorsqu’on vous a
diagnostiqué la sclérose en plaques?

Epoux-se ou partenaire

65% - 59% 63% 71% 67% 64% 64%
Médecin
49% . 43% 52% 45% 44% 52% 50%
Parents (membres de la famille)
44% - 73% 47% 25% 54% 45% 38%
Amis
43% . 52% 47% 31% 50% 47% 38%
Enfants
30% " 9% 26% 46% 32% 26% 30%
Ligue de la SEP - Ecole SEP
28% . 1T% 29% 31% 24% 25% 32%
Une autre personne atteinte de SEP
18% 20% 16% 20% 15% 20% 19%
Infirmiére spécialisée en SEP
16% . 20% 18% 12% 29% 15% 11%
Un collégue de travail
°d 10% _ 9% 13% 6% 15% 9% 8%
h / hiatre / thé ute
psychologue / psychiatre rape 10% . 11% 12% 6% 12% 11% 8%
Un groupe de discussion
6% 4% 6% 7% 5% 4% 8%
Autres
4% | 6% 3% 3% 5% 2% 3%
Aucune source de soutien
4% _ 7% 3% 4% 3% 4% 4%
Total <35ans 35-55ans >55ans <5 ans 5a9ans >9 ans
(N=1493) (N=171)  (N=815)  (N=507) (N=342)  (N=320) (N=831)

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 16



Zpm)

DEDICATED | o | .
B —==l@sediCh 2.6. Professionnels sollicités comme sources de conseils ¢ Bayer

Q3.g) Apres le diagnostic de la maladie, avez-vous demandé conseil auprés d’'un ou plusieurs des professionnels suivants ?

Médecin spécialiste (neurologue...) 88% 89% 90% 84% 91% 91% 85%
Médecin généraliste 68% 54% 68% 73% 62% 65% 72%
Ligue de la SEP 4% 56% 55% 52% &57% 59% 50%
Kinésithéraépeute / ergothérapeute 40% 32% 40% 42% 38% 44% 39%
Assistant(e) social(e) 29% 21% 31% 29% 31% 29% 28%
Infirmier(e) spécialisé(e) en SEP 22% 40% 23% 13% 43% 23% 11%
Psychologue/psychiatre 18% 24% 20% 9% 23% 19% 14%
Auires 10% 19% 9% 9% 15% 9% 9%

Total <35ans 35-55ans >55ans <5 ans 5a9ans >9 ans

(N=1493) (N=171)  (N=815)  (N=507) (N=342)  (N=320) (N=831)

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 17
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3.1. Evaluation de I'impact de la maladie sur I'activité professionnelle

Q4.a) Exercez-vous actuellement une activité professionnelle Q4.b) Le diagnostic de la SEP a-t-il influencé votre
ou exerciez-vous une activité professionnelle au carriére professionnelle ?
moment du diagnostic de votre sclérose en plaques ?

Total (N=1493) 2% | 39%  38% : 1% 21%  49% 70%
I
I
. I
: I
: I
. I
35 N=171 :
<35ans ( ) Wﬂ 26% 58% : ﬁ 23% 39% 62%
35 a 55 (N=815) I I
= 37% 47 % I 220% 49% 69%
5 | o
o N=507 I : N =1.146
- =2u0 o d4fer ] 49% 0 440000000 L O D = = = = = =
ans ( ) &: 49%  11% , > 1% 21%  57% 78%
I
I
: I
. I
| |
I
<5 ans (N=342 I 0
( ) ﬁ: 25% 56% : WMME% 43% 63%
I
I
I
5249 ans (N=320) ' 39% 39% | E3R0%  49% 69%
o | 1
I
|
>9 ans (N=831) I 74%
“: 46%% 28% : B 21% 53% 0
B non exercais une activité, mais exerce encore une assez peu assez bien

n’exerce plus aujourd’hui activité aujourd’hui NSP-SR M pas du tout fortement

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 18
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Am

Q4.c) De quelle(s) maniere(s) ?

Interrompre de l'activité professionnelle 40% 37% 34% 569% 31% 39% 459,
Réduction du temps de travail | 369 33%  41% 24% 42% 36% | 32%
Accomplissement de tiches plus légéres 19% 21% 20% 14% 16% 21% 20%
Moins de déplacements (a I'extérieur) 19% 8% 20% 2907 14% 19% 219,
Besoin de plusde calme 174 15% 20% 13% 24% 14% 15%
Responsabilités moins importantes 1504 13%  18% 10% 19% 10% 16%
Moins de reunions de travail 13% 7% 15% 13% 12% 10% 16%
Moins de sorties durant les pauses 13% 6% 159% 14% 12% 11% 15%
Changement d'activité professionnelle 13% 13% 14% 10% 13% 10% 15%
Périodes de récupération plus longues 12% 12% 14% 8% 13% 14% 11%
Taches demandant moins de concentration 119 12% 129% 79 199 8%, 129
Horaires de travail décalés (arrivée/départ) 11% 11% 12% 59 13% 8% 10%
Difficultés d"accés a certains endroits 9% 6% 9% 11% 4% 11% 11%
Emplacement ol vous pouvez vous reposer 7% 79, 8% 59 7% 8% 6%
Plus de travail a domicile ("home working") 7% 6% 7% 6% 554 8 7%
Adaptations des aménagements 59 1% 6% 4% 20s 507 6%
Autres 4% 3% 4% 5% 2% 6% 5%

Total <385ans 35-55ans >55ans <5ans 5a9ans >9ans

(N=1146) (N=144)  (N=684)  (N=305) (N=279)  (N=248) (N=613)

Base : N=1.146
Ont ou avaient une
activité professionnelle

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : Ont ou avaient une activité professionnelle: N = 1.146] 19
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m-==lE52aICh 3.3. Inquiétudes ressenties par rapport a la vie professionnelle “5) BaYer

Q4.d) Lesquelles des inquiétudes suivantes avez-vous eues a propos de votre travail?

Pour chacune des inquiétudes suivantes, pourriez-vous indiquer si, au moment du diagnostic de votre sclérose en
plaques, elle vous a préoccupé fortement (++), assez fortement (+), plutét peu (-) ou pas du tout (--).

AU MOMENT DU DIAGNOSTIC AUJOURD’HUI

Peur d'une diminution de mes :

capacités a exercer ma fonction 26% WHE% 39% : 4% m’z““% 192
I

La crainte de ne plus étre aussi I

efficace 26% 1028%19%  36% , 33%  19% 13914%21%
1

La peur de ne pas avoir les : 46%

mémes perspectives de carriére 29% ﬁfmgﬁ 33% : 36% &13%1
I

La crainte de perdre mon I

emploi/ma fonction 28% 7% 11%43% 31% , 37%  29% 1398%14%
I

La crainte d'étre un peu mis a e 5 ' ks 14 5

I'écart 29% M'l 26% 42% : J6% ﬂ 24%
I

La crainte de faire I'objet d'une I

certaine discrimination 32% &12%2%21% 33% : 3I7% &13%%2‘% 20%
I

Les doutes de mon employeur I

sur mes compétences 32% %12&@'6&6 19% 35% : 40% %ﬁﬁﬂﬁﬁﬂ% 19%

Les doutes des collegues sur = e el 5 : = il - 5

mes compétences 2% BREaR 1A %14%1T% 31% % | 29% % 17%
I
I
I

(?) M(-) H() (+) (++)

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 20
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3.4. Evolution des inquiétudes par rapport a la vie professionnelle

4= Bayer

Q4.e) Ces éléments vous préoccupent-ils encore aujourd’hui ? Pour chacun des points suivants, pourriez-vous indiquer si,
actuellement, il vous préoccupe fortement (++), assez bien (+), plutot peu (-) ou pas du tout (--)Vous pouvez

également ne pas avoir d’avis ( ?).

7,0

.5 - - - ] ”I
S Les inquiéetudes liées a la vie g,
3 professionnelle s’estompent fortement %E
=} =
s avec le temps S
0018 2
) Les plus intenses sont encore les o
o o o 0 o N - o ol ~
S inquiétudes liees a I'image de soi = Ne plus étre
£ ! aussi efficace
/ u'avant
5,0 ~ \ \
: Ne pas avoir les meme30 !
' capacités dans ma fonction
A n 1
La crainte d'étre un ! Plus mémes perspectives
O TR S \__\ _Peumisalécart ® . __ \edecarriere quauparavant
\ 1 Moyenne aujourd’hui = 4,0
La crainte de faire I'objet d'une certaine ® E ®, . crainte de perdre mon
discrimination \ i emploi-ma fonction
Les doutes des collégues Les doutes de mon employeur
3.0 sur mes compétences sur mes competences
1
:
1
|
1
20 | Importance au moment du diagnostic
2,0 3,0 4,0 5,0 6,0 7,0
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DEDICATER, 4. Influence de la maladie sur la vie familiale et sociale \ ‘@ Bayer

4.1. Inquiétudes ressenties par rapport a la vie familiale

Q5.a) Quelles ont été vos inquiétudes par rapport a votre relation avec votre époux(se)/partenaire une fois que vous avez été
diagnostiqué(e) ? Pour chacun des points suivants, pourriez-vous indiquer si, au moment du diagnostic, il vous
préoccupait fortement (++), assez bien (+), plutét peu (-) ou pas du tout (--) Vous pouvez également ne plus vous
souvenir ou ne pas avoir d’avis ( ?)

| 29%  19% 15%13945%9%

Je n'ai eu aucune inquiétude %1?%&1&%1?% 32%

AU MOMENT DU DIAGNOSTIC AUJOURD’'HUI
:
e ' A

Peur de devoir limiter mes activités I 0
Sociaies on famille \25% BAR%21%  29% . | 29%  13%942948% 20%

I
Plus de responsabilités pour mon I 0
époux(se)-partenaire ﬂ’“ﬂ’mgﬁ 2536 46% I .mﬁwm% 15%

I
Que mon époux(se)-partenaire doive I 0

| me soigner | 25% 1198%10%48% 27% 45% : | 29%  14%11964%14%19% 33% )

Que je ne sois pas en mesure d'avoir I 0
une relation intime m“’wf’“’m”% 33% I %"mﬁﬁ"’m“m’-‘%

I
Que mon époux(se)-partenaire ne I 0
sache pas comment parler de ma SEP ﬁ‘”’m”%ﬂf’ﬁm I %ﬁwugﬁm%

I
Que mon époux(se)-partenaire ne I 0
Shohe pas bommert me soutennr. W22 13%618%6, 124 3%18% sW6| | L29% 15% 26% 14%8%

I
Que mon époux(se)-partenaire soit I 0
GENE(E) par mes symptomes 25% 13%23% 12983%4% 21% | | L29%.16% 2% 147%8% 15%

I
Que la maladie mette un terme a ma I 0
raiation 26%,,14%4,26%  10%56% | L29%,16%  30% 118 15%

I

I

I

I

M ne vivaient pas en couple au M ne vivent pas ou plus
moment du diagnostic ) W) ) (*) (++) en couple aujourd’hui

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 22
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B - == ESEAN 4.2. Evolution des inquiétudes par rapport a la vie familiale ¢ Bayer

Q5.b) Ces éléments vous préoccupent-ils encore aujourd’hui ? Pour chacun des points suivants, pourriez-vous indiquer si,
actuellement, il vous préoccupe fortement (++), assez bien (+), plutdt peu (-) ou pas du tout (--). Vous pouvez
également ne plus vous souvenir ou ne pas avoir d’avis ( ?).

7,0 1. [
> o
= ol
© nl
5 ot
i) : 2z . ., < . - g:
5 Les inquiétudes liées a la vie familiale = |
£ g1 Devoir limiter mes activ{tés sociales en
(]
6072 evoluent peu avec |e temps 21 famille (vacances, excursjons.7) @)
8 2 7 /
S 2, ’ .
£ 2! e Plus de
§: Que mon époux(‘s-e): - responsabllltgs pour
5,0 - =) partenaire doive me soigner le(la) partenaire
Si
1
\ 1
1
Aucune inquiétude\q‘ Capacité d'avoir une relation intime
4,0 - : Moyenne aujourd’hui = 4,1
1
1
- 1
Que mon époux(sg)-paxtenaire ne Que mon époux(se)-partenaire ne
sache pas comment me soutenir
® sache pas comment parler de ma SEP
3,0 Que mon epoux(se)-pértenaire soit
Que la maladie mette® géné(e) par mes symptdmes en public
un terme a ma relation !
1
1
20 ! Importance au moment du diagnostic
2,0 3,0 4,0 5,0 6,0 7,0
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m.=alE5SarCh 4.3. Modifications du comportement social résultant de la maladie &/ Bayer

Q6.b) Quels changements avez-vous apportés a votre vie sociale du fait de votre sclérose en plaques ?

Rester a la maison plus souvent

64% - 49% 65% 69% 55% 67% 70%
Limiter les activités auxquelles je
participe
49% 38% 559% 42% 45% 47 % 52%
Faire les mémes choses mais avec
modération
48% - 59% 50% 38% 57% 48% 43%
Ne plus sortir tard
41% . 39% 46% 32% 43% 44% 38%
Diminuer les obligations sociales
8% \33% 42% 32% 33% 39% 40%
Chercher des contacts avec d'autres
patients souffrant de sclérose en
plaques (groupes de patients, forums...) 28% . 23% 29% 29% 23% 27% 31%
Autres
10% - 10% 8% 13% 9% 10% 9%
Je n'ai rien changé a ma vie sociale
7% . 12% 6% 5% 10% 9% 4%
Total <35ans 35-55ans >55ans <5 ans 5a9ans >0 ans
(N=1493) (N=171)  (N=815)  (N=507) (N=342)  (N=320) (N=831)

L’'impact de la maladie sur la vie sociale est clairement ressenti et augmente avec le temps

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 24



DEDICATED . . . . 3
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5.1. Evaluation du niveau d’'information sur les traitements

Q7.a) Comment évaluez-vous votre niveau d’'information sur Q7.b) Et comment évaluez-vous votre niveau d’information
les avantages d’un démarrage rapide d’un traitement sur les avantages et inconvénients des différents
a long terme de la sclérose en plaques ? traitements disponibles ?

.
|
Total (N=1493) 8%16% 38% 33% 71% : 8R%21%  39%  23% 62%
|
|
|
|
|
<35 ans (N=171) 12% 43%  38% 81% : L20%  48%  20% 68%
|
|
35 & 55 (N=815) (5%  40% 36% 76% : ;991% 41%  26% 67%
|
>55 ans (N=507) 13 % 33% 25% 58% : 15%12921% 33% 18% 51%
sa0s , 1292
|
|
|
|
- |
<5 ans (N=342) 1% 46% 34% 81% I | 2% 41% 23% 64%
|
|
5249 ans (N=320) (16%  36% 41% 77% : TA8%  44%  21% 71%
|
>0 ans (N=831) 118248% 35%  28% :
B 63% ! 119%1920% 37%  21% 58%
plutét mal informé plutét bien informé

NSP-SR " m tres mal informé tres bien informé
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Q8.a) Comment vous sentez-vous maintenant ? Pour chacune des propositions suivante, pourriez-vous indiquer si,
aujourd’hui, elle s’applique tout a fait (++), plutét bien (+), plutét mal (-) ou pas du tout (--) a vos sentiments actuels ?

++ et +
Je suis inquiet(e) quant au futur 10%7% 15%  28% 41% 69%
J'ai accepté la maladie 8% 12% 12% 31% 35% 66%
Je me sens bien 13% 14% 18% 38% 17% 55%

assez peu assez bien

ASIERSIR pas du tout tout a fait

© Dedicated Research [%, réponses assistées; base : échantillon total : N = 1.493] 26
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IMPACTS EMOTIONNELS

Cette étude nous a permis de quantifier 'impact émotionnel de la sclérose en plaques et surtout de mesurer
I'évolution dans le temps de cet impact sur la vie sociale, professionnelle et personnelle des personnes atteintes
de cette maladie.

Bien sar, I'intensité des émotions liées a la maladie ou encore a I'annonce du diagnostic ont tendance a diminuer
avec le temps, toutefois :

O certaines apparaissent plus préoccupantes que d’autres et plus « tenaces » que les autres, et
principalement les inquiétudes liées a « I'image de soi » :

i » |a peur de devenir une charge pour les autres
& » |a peur de devenir handicapé
» |a peur de ne pas pouvoir conserver un style de vie « actif »

la peur qu’aucune guérison ne soit possible

O d’autres inquiétudes apparaissent comme trés présentes au moment du diagnostic mais s’estompent
fortement avec le temps. Il s’agit essentiellement de craintes liées a la vie professionnelle :

= |a peur de ne plus étre aussi efficace dans mon travail
= |a peur d’'une diminution de mes capacités professionnelles

' U » |a peur d’'une diminution de mes perspectives de carriére

» |a peur de perdre mon emploi

© Dedicated Research 28
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O et finalement, certaines inquiétudes semblent moins préoccupantes pour les patients atteints de sclérose
en plaques et notamment les inquiétudes liées a la vie de couple ou a la perception des autres :

* |a géne de mon/ma partenaire par rapport a mes symptémes
» |a peur que la maladie mette un terme a ma relation
» |a peur que mon/ma partenaire ne sache pas comment me soutenir et/ou en parler

» |a peur de ne plus pouvoir avoir de relations intimes

» |a crainte de faire I'objet d’'une certaine discrimination
= |a peur d’étre mis(e) a I'écart / de me retrouver « seul »

IMPACT SOCIAL DE L

O Les participants ont clairement exprimés I'importance de I'impact de la maladie sur leur vie sociale :

" 72% des répondants considerent que leur vie sociale a été assez bien (voire
fortement) altérée par la maladie,

» I'impact de la maladie sur la vie sociale augmente clairement avec le temps,

» il se caractérise principalement par une diminution des activités sociales (modération,
limitation et/ou arrét de certaines activités).

© Dedicated Research 29
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PRINCIPALES SOURCES DE SOUTIEN AU MC

O Pour les patients atteints de sclérose en plaques, les principales sources de soutien sont principalement :

Bayer

JUITI

les proches (la famille, les amis...) (87% unduplicated)

» |e corps médical (médecin, psychiatre...) (53% unduplicated)

les ligues, groupes de discussion et autres patients (39% unduplicated)

et les infirmiéres spécialisées en SEP (16% undiplicated)

O En moyenne, les participants consultent 3 sources « professionnelles » pour obtenir des conseils. Les
principales sont :

» |es neurologues (88%)
* |les médecins généralistes (68%)

* mais également les ligues de la sclérose en plaques (54%)

© Dedicated Research 30
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INFORMATIONS ET PERCEPTION ACTUI

LAY

0 Dans I'ensemble, la satisfaction envers les informations recues sur les traitements est trés bonne :

» 71% des répondants se considerent satisfaits (voire tres satisfaits) de I'information regue
sur les avantages de commencer rapidement un traitement a long terme,

» et 62% se considérent satisfaits a trés satisfaits de I'information sur les avantages et les
inconvénients des différents traitements

O Au niveau de la perception actuelle de leur maladie :

» si plus de la moitié des répondants affirment se sentir bien et si 2 répondants sur 3 disent
avoir accepté la maladie...

= _.le sentiment d’inquiétude par rapport a I'avenir reste présent chez prés de 70% des
patients atteints de sclérose en plaques.
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<
94 .— 10
S I
< o
° 1 L'angoisse de devenir une charge 5
5 ! e pour Ies__ y
.% 1 & .
ol ® | -g L'angoisse d'étre handlc pe(e) g
() [ - plls tard
o -
C I
© 1 g
+ 1
) 1 O L'impossibilité de pouv0|r conse -
g ! E ..uh style de vig actlf connu
1 ®
74— o
= .
I '-" 1} o)
1 2 L'impact éventye}‘sur votre ne.soit cgg;g%une guerison
P2 situation financiére P
1
1
6 :
1 m Inquiet/ete
[}
] . s —
1 m Soulagé(e) d'avoir une explication
1.
-1 " .
) m L'impact sur votre vie sexuelle
]
1 1 . ) . .
5 | L'impact éventuel sur vos relations amicales
1 u
. : L'impact éventuel sur votre capacité d'élever des enfants
L |mpat‘,t éventuel sur votre carriere o a Peur de devoir réduire mes
N activités sociales en famille . -
Que mon époux(se)- partenalre doive me smgner\_‘:- Moyenne aujourd’hui = 4,1
41 Peur d'un surplus de responSablllte pour mon/ma partenaire w | a.crainte de plus étre aussi efficace professionnellement
Seul(e) ou sentiment de sohtude - a Furieux/se m |la peur d’une diminution de mes capacités professionnelles
__.Depressﬁ/ve = revolte(e) i
_,.té crainte d'étre un_peu mis a I'écart m ala peur de ne pas avoir les mémes perspectives de carriére
3 Que je ne sois pas gn-fhesure ———5>n
d'avoir une relation intimVAV - Confus(e) 4 La crainte-de perdre mon emploi-ma fonction
Vous ne |‘avez.p'és cru inquilgﬂgg ®\a crainte de falre Iobje d'une certaine discrimination
®mDoutes de mon employeur sur
Que mon/ma partenaire ne sache pas _—
.: . Q. |- Bouleversé(e)-abasourdi(e
comment me soutenir/en parler - pries competences (©)- ()
. Les doutes des collégues sur mes compétences . .
5 |.-Que mon/ma partenaire ﬁue la maladie ritette un terme a ma relation ! Importance au moment du diagnostic
soit géné(e) en publlcé “1 5 é 7 é é
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