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Découvrez les résultats de I’étude « Covid 19 : partager I'expérience des personnes concernées
par la Sclérose en plaques »

Les pages de ce document vous partagent de maniere complete les résultats de |'étude.
Vous pouvez également les trouver de maniere synthétique dans les documents suivants (cliquez sur le titre pour y accéder) :
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Découvrez le communiqué de
presse avec les principaux
résultats de I'étude

Vidéo

Pres de 8 fois sur 10,
les personnes ont sollicité
leur neurologue pour

d étre informées.

d’animation avec
les chiffres clefs
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Plus de 4 patient.e.s sur 10 Plus de 6 personnes sur 10 disent >
— ont vu leurs soins étre modifiés P que le confinement a renforcé temcngnage de
—_— par un professionnel de santé \ l'impact psychologique .
de 12 SEP ! Delphine,
] o o
patiente 2

« Covid 19 : partager l'expérience des personnes
\ rm concernées par la Sclérose en plaques »

Delphine, touchée par la SEP depuis 20 ans

P> Pl o) 00477407


https://bit.ly/3vl2wEo
https://www.youtube.com/watch?v=4QTnOORwpHc
https://www.youtube.com/watch?v=b33eMl6TkuI
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SCLEROSE EN PLAQUES ET COVID-19 :

UNE ETUDE CONSTRUITE AVEC LES PATIENT-E-S POUR
COMPRENDRE L'IMPACT DE LA CRISE
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CONTEXTE ET OBJECTIFS



CONTEXTE

 La crise sanitaire de 2020 a genére angoisses et inquictudes pour les patient.e.s
chroniques.

* Une période particuliecrement compliquée pour ces patient-e's : parcours de
soins modifiés, des recommandations qui €évoluent rapidement, une vie
quotidienne chamboul¢e, une reprise de I’épidémie. ..

* Différents projets d’envergure mis en ceuvre sur la SEP :

* COVISEP mitiative francaise
* COVID-19 & MS : Global Data Sharing Initiative
* Inmitiatives pour patient-e-s SEP atteints du Covid19

* Mais 1l manque le retour d’expérience des patient-e-s.
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"  Recueillir ’expérience des patient.e.s
OBJECTIFS concerné.e.s par la SEP aﬁq de mie}lx
comprendre 1’1mpact de la crise Covid-
19 sur leurs soins et leurs vies
quotidiennes.

“ Engager des associations de patient.e.s
< ’ dans des démarches méthodologiques
d’¢valuation de 1’expérience patient.

"  Sensibiliser les patient.e.s sur la valeur
de leur retour d’expérience.

=» Une étude transversale
=» Fondée sur un questionnaire en ligne via la plateforme MoiPatient/MesData
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Le projet MoiPatient a été initié par

G Renal

o} O o}
r8 8 MoiPatient

MoiPatient.fr : plateforme de recherche participative,
citoyenne et innovante.

Le projet MoiPatient regoit le soutien de

Al

@D Agence Régionale de Santé
lle-de-France

1 - Un outil entre les mains des associations de patient-e's

MoiPatient prend la forme d’une société a action simplifiée pour gérer son entrepot de
données de santé. : seules les associations de patient-e:s peuvent entrer a son Conseil
d’Administration pour participer pleinement a la prise de décision sur les évolutions du projet
et gérer en commun cette ressource numérique et les données qui en découlent.

Les associations de patients doivent
s’outiller et collaborer pour recueillir

expérience des patient:

L'expérience des patient doit étre
recueillie pour ameéliorer lar erche et

Création de MoiPatient : tiers de confiance. opere par des associations de patients et
plateforme numerique multipathologies respectueuse des données des patients

3 - Les grands principes de MoiPatient

C’est un projet issu des associations de patients : elles sont impliquées par
enquéte selon celles qui les concernent et également dans la gouvernance du

.
()

Les patient-e's participent a la construction des questionnaires de chaque
étude et un Comité Scientifique d’Intérét des Patient-e:s est présent pour
valider les études et donner son avis. Aucune étude non validée ne peut étre

menée.

2 - Deux socles fonctionnels : MesSoins et MesData

MesSoins offre une cartographie des

MesData propose aux patient-e's
volontaires de contribuer a
I'amélioration des connaissances et de
la qualité des soins, en répondant a des
études pour exprimer leurs
expériences.

établissements de soins pour mieux
orienter les patient-e's via des indicateurs
issus de données institutionnelles et de
leurs propres expériences. (Aujourd’hui :
insuffisance rénale)

Les données personnelles de santé des patient-e:s ne sont jamais partagées aux
partenaires des enquétes ou a des tiers, seuls les résultats de I'étude le sont (ex : "80%
des personnes interrogées pensent que ..."). Elles sont bien sir recueillies, hébergées et
traitées de maniére sécurisée dans le respect du RGPD.

Les patient-e-s maitrisent leurs données : ils disposent d’un espace personnel ce qui

leur permet d’accéder en priorité aux résultats des études auxquelles ils ont participé,
de donner ou non leur consentement a chaque nouvelle étude et d’activer leurs droits
sur leurs données.




METHODOLOGIE

Mai 2021 : Premier semestre 2020 : construction
communication des résultats aux du questionnaire et du protocole avec
répondants et publiquement. Relai par les des patient.e.s et professionnel-le:s de
partenaires de I'étude et au-dela. santé.
. q p

Wy% Ligue francaise : :
B 0N e principalement sur le 1¢"
" detade (Comka) e MoiPatient
rean @ s uce iemi@) ahayse des Septembre 2020 : validation d .
données et pro<l:|uct|on des? résultats, (et g, o> protocole par le Comitélscielnt]fi:ue conﬁnement (prlntemps
relance des répondants incomplets) -1 = Intérét des patient.e.s
2020) et la crise sanitaire.

handicap

Octobre — Décembre 2020 : Publication sur
MoiPatient.fr et communication a la communauté

des associations partenaires et sur les réseaux

CONSTRUCTION DU QUESTIONNAIRE DONNEES RECUEILLIES DIFFUSION

Périmetre et questionnaire de I'enquéte définis avec des Caractéristiques de la maladie, Multiples canaux de diffusion afin de toucher un maximum de
patient.e.s concernés par la SEP : * Acces al'information, patient.e.s et de profils diversifiés (représentativité des
*  Atelier en présentiel (février 2020) autour des *  Soins et traitements en période de répondanrs) - oct-déc 2020

parcours de soins et de la qualité de vie réunissant une confinement et de crise sanitaire (report, —

dizaine de personnes concernées par la SEP; renoncement...),
*  Entretiens qualitatifs approfondis avec 5 patient.e.s *  Démarches administratives (arrét de travail, patient-e-s

sur I'impact du Covid-19 et de la crise sanitaire (mai aides recues,...),

2020) *  Vécu de I'épidémie, . . )
—>Premiére version du questionnaire soumise aux * Ressenti global vis-a-vis de la situation : points Effectif atteint : 225 répondants
patient.e.s pour amélioration et validation. négatifs, positifs et axes d'amélioration.
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ANALYSES STATISTIQUES

v' Analyses statistiques réalisées sous le logiciel SAS®
v" Analyses principalement descriptives
v' Analyses croisées selon age, sexe et ancienneté de la SEP

v Recodage des variables en clair selon des thémes principaux (pour la
quantification) et recueil de quelques verbatims pour 1illustrer

=>» Présentation des résultats de ’enquéte sur les 225 répondants

=>» Présentation des résultats principaux selon I’ancienneté du diagnostic et
le sexe

SEP et COVID 9
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RESULTATS | PROFILDES
REPONDANTS




PROFIL PATIENTS

, Répartition géographique
Répondants P SEhSTEPH
225
4 . Résultats
ﬁ T attendus :
25% vs 75%

42 166
(20,2%) (79,8%)

X Age en 2020 : 44,4 +£12.5 ans

SEP et COVID 24/05/2021




CARACTERISTIQUES DE LA SEP

Je ne sais pas

X Ancienneté du diagnostic (médiane [Q1 - Q3]) e K
rogressive

9,0 [4 — 16] ans 8,6%

X Ancienneté des 1¢° symptomes (médiane [Q1 - Q3]) A
Secondairement
10 [5 — 16] ans progressive
15,3%

X Nombre de mois entre le diagnostic et la desintutes

prise en charge (médiane [Q1 —Q3]) 66,5%
193 [093 — 6] mOiS

Questions 1 a 4

CEMKA SEP et COVID 24/05/2021




Questions 5 a 8

CEMKA

CARACTERISTIQUES DE LA SEP

E Autre

maladie
présente

25,7%

SEP et COVID

Reconnaissance du handicap la part de la MDPH

134 (64,2%)
(Plus de 80% : 46 (22,0%), Moins de 80% : 88 (42,1%))

Invalidité reconnue par la sécurité sociale
67 (32,1%)

Reconnaissance de la qualité de travailleur handicape
(RQTH)
139 (66,5%)

24/05/2021



RESULTATS | ACCESA
L'INFORMATION




LIGNES DIRECTRICES CLAIRES

Depuis le début de la crise sanitaire, estimez-vous avoir bénéficié de lignes directrices claires pour les personnes
atteintes de SEP sur :

. Les risques o impacts
Je ne sais pas du COVID-19 sur la SEP

Non, pas du tout

Non, pas vraiment
Oui, plutét

i > P Les recommandations & sulvre
- Oui, tout a fait pouwr éviter de contracter te COVID-19

Les demarches administratives
& sulvre

Les adaptations de volre parcowrs
e 50in (tratements, rendex-vous olc)

Question 10 Poacertaze

CEMKA SEP et COVID
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SOURCES D'INFORMATION DEPUIS LE DEBUT DE
LA CRISE

. e are e o
Ces personnes vous ont donné de I’information (% de oui) J’ai sollicité J’ai été directement
moi-méme contacté
Neurologue 104 (54,7%)

Mecias - 93 (48,9%)

REEPEN LI IR | e ——————————— A R A ] 92,0% 8,0

X

Patents 'reseaux de patents 73 (38.4%) 61,8% 38,2%

Assoclation de patients - IEEEE— 72 (37.9%) 42,4% 57,6%
Proches - NG 65 (34.2%) 40,7% 59,3%
Pharmacien - [IEEEEEGG_G_——— 54 (28.4%) 90,0% 10,0%

Autres professions (Kine ergonome, psy..)-  INNEEEGEGEG_——————— 51 (26,8%)

infirmiere - TG 35 (18,4%) . ey
La proactivité des

patient-e-s a été
nécessaire.

Sécurité sociale- NG 30 (15.8%)

Collectivité locale | mairie ey 22 (11.6%)

Autres spécialistes (dont MPR)- NN 20 (10.5%) 63,2% 36,8%
Professionnels des centres de réeducation = 11(5,8%) 70,0% 30,0%
) : 20 & 50 0 25 50 100
Question 11 Pourcentage Pourcentage
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SOURCES D'INFORMATION DEPUIS LE DEBUT DE
LA CRISE

Qualité de I’information Qualité des relations en termes d’écoute

Satisfaisante : Tres Assez Peu ou pas Tres Assez Peu ou pas

Neurologue

medias I T T T
Medecin generaiiste [ IESESNNEE T DTS @os
Patients /reseaux de patients [T O ExW

Association de patients 05 % an 14
roches [ D 44222020 EDD 525 :
Pharmacien waN TT%

Autres professions (Kine ergonome, psy...)

Infirmiere
securtesociale [ ESLD = 621%
Collectivité locale / mairie % XL wIN :

Autres spécialistes (dont MPR)
Professionnels des centres de rééducation [ NNESAIEEE T

o 0 ye 1w

Question 11 Pourcentage ‘ - Poutc

™
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SOINS ET

RESULTATS TRAITEMENTS
EN PERIODE DE

CONFINEMENT




TRAITEMENT EN PERIODE DE CONFINEMEN

AH) LU

Modification
vis-a-vis des .
médicaments Serein
25 (13,5%) Sentiment / G
récupération
des
médicaments

42 (23,0%)

Modification traitement pour la SEP
17 (81,0%)

Traitement disponible ou partiellement
158 (85,9%)

Questions 13, 15, 16
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TRAITEMENT EN PERIODE DE CONFINEMEN

BESOIN DE NOUVELLES Si oui :

ORDONNANCES » Facilité a la faire établir : 92,5%

107 (57,8%) » Ordonnance électronique : 51,9%

TRAITEMENT DISPONIBLE S1 oui ou partiellement :
OUI/PARTIELLEMENT : *Vous y étes allez vous-méme : 71,5%
158 (85,9%) * Un proche ou un voisin y est allé pour vous : 26,4%
RELATION AVEC VOTRE * Assez satisfaisante : 52 (28,4%)
. PHARMACIEN * Peu satisfaisante : 6 (3,3%)
TRES SATIS(EQISQ)\ITE: 106 * Pas satisfaisante : 19 (10,4%)

Questions 14, 15,17
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SOINS EN PERIODE DE CONFINEMENT o me

des soins

- — 76,7%

Soins modifiés :

. Rnduubon.!clm,_ & 504

83 patients (45,4%) SRR i

dont 86,7% en rapport

avec la crise sanitaire Coneuttation de professionnts -— I ) (-0.5%)
Il s’agit géneralement d’un report de soins nospaisaton- [T :: 1)

Entre 40% et 60% des soins modifiés
+ Anxiogéne
Modification souvent communiquée par téléphone =" ok 72,7%
(65% a 90%)
Prise de sang- _ 13(18.1%)

Pas de tendance nette entre la modification des
SOlnS et l anXlete : Examen urinaire - 6(8,3%)

pour la majorite des types de soins
50% anxieux \ 50% serein

) "y ! ]
Question 19 Pourcertags
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SOINS EN PERIODE DE CONFINEMEN

Consultations de
Rééducation, kiné, orthophonists, _
e s N = -1+

Soins modifiés de

vous-meme :
64 patients (35,0%)

Examen urinaire B oo
Hypothese : peur de
contracter le COVID-19 sur
es lieux de soin (voir P45) ospratnason [N o>
ourcentage

Question 20

CEMKA SEP et COVID 24/05/2021




RENDEZ-VOUS EN PRESENTIEL

v S ———— 0

RendeZ'Vous cn Traitement a rhopital - ([ N ;o7 )

pl’ésentiel tamens (I (s )

93 (50,8%)

kinestherapeute [N 7 5 )

Oentste [N 15100

Patients plutdt sereins : Paychoogue [N 1 5.1

Entre 56% et 79%
Reeducaton [ 705%

oiewtcien [l 32%)

‘ )
Fourcentage
Question 25
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TELECONSULTATIONS = Pais:éndeentione |

Rendez-vous en

téléconsultation
84 (45,9%)

Presque la totalit€ des patients n’ont jamais eu
recourt a la téléconsultation avant la crise pour
ces soins.

Médecin généraliste - NN 42 (50,0%)
Neurclogue - NN 36 (42 9%)
Psychologue - [IREREG—_—_—_——— 17 (20 2%)
Kinésithérapeute- I 6 (7 1%)
Diététicien- W 2 (2 4%)

Dentiste- B 1 (12%)

Question 25 Pourcentage

CEMKA SEP et COVID

Expérience de ces téléconsultations en
termes :

Satisfaisante : Treés Assez Peu Pas

2,5%

Financier-

De facilité a avoir _
un rendez-vous

De contenu de _
la consultation

D'écoute-

Pourcentage

24/05/2021




JOINDRE LES PROFESSIONNELS

Avez-vous réussi a joindre vos professionnels

de santé 2 Les soignants vous ont-ils propos¢ d’autres solutions
Oui Non Pas eu besoin par rapport a d’habitude pour les joindre ?
Oui
Neurologue 80 % 7%
Medecin généraliste 789% 7 Si OUi .
Kinésithérapeute 308 % 15.1% NS 10 (41.7%
\\ ( 77 0)

Diététicien 2% 188%

|

©  14(583%)

Dentiste 254% 15.1%

Pourcentage

S1 oui : Facilement joignable, entre 70 et 90%
Questions 24, 26

CEMKA SEP et COVID 24/05/2021




IMPACT DU CONFINEMENT SUR LA PRISE EN CHARGE

Considérez vous que le confinement a eu un impact sur Etes-vous inquiet pour le futur quant a la poursuite de
votre prise en charge ? VoS soins ?

mponam

41 (22.4%)

Non pas viasment
I7T (42.1%)

Questions 27,23

CEMKA SEP et COVID 24/05/2021




RESULTATS | VOUSETLE
COVID




COVID, PROTECTION ET INQUIETUDE

Votre protection est-elle devenue Diriez-vous que vous étes plus inquiet

AYteZ‘Y(}usts,“sPefté prioritaire ? que la population générale d’étre atteint ?
cire Imiecte par IS

COVID-19 ?
55 (31,1%)

Avez-vous été
testeé ?

41 (23,2%)

Etiez-vous
COVID positif ?

9 (5,1%)

Avez-vous été
hospitalisé ?

4 (2,3%)

Je ne sais pas

Non, pas du tout
Non, pas vraiment
Oui, plutét

Oui, tout a fait

Questions 28, 29, 30

CEMKA SEP et COVID 24/05/2021




COVID ET SEP

Pensez-vous que la SEP puisse éventuellement Craignez-vous une mauvaise prise en charge en cas de

compliquer votre état de santé en cas de contamination passage par les urgences en raison de votre pathologie ?
au COVID-19 ?

Je ne sais pas
8 (4,5%)

Oul, tout 3 fait

43 (24 4%)

pas vraiement Oui, tout a fait
21 (11,9%) 64 (36,4%)

Non, pas vraiement

55 (31,3%)

Oui, plutot
71 (40,3%)

Questions 31, 32

CEMKA SEP et COVID 24/05/2021




DEMARCHES ET

RESULTATS ADMINISTRATION
PENDANT LA

CRISE




DEMARCHES E

ACCOMPAGNEMENT

AVEZ-VOUS DU FAIRE DES DEMARCHES
SPECIFIQUES LIEES A LA CRISE SANITAIRE POUR :

* Le travail : 74 (43,0%)

Comment avez-vous vécu cela ?

Anxieux Plutot anxieux Plutot serein Serein

33,3% 222% 4,2%

0 25 50 75 100
Pourcentage

* L’accompagnement : 20 (11,6%)

AVEZ-VOUS BENEFICIE DE L'AIDE DE
QUELQU’UN POUR VOS DEMARCHES ?

e Oui:13,5%

* Principalement par les proches

Questions 33 a 36

CEMKA SEP et COVID

AVEZ-VOUS PU TROUVER
FACILEMENT DE
'INFORMATION POUR
VOS DEMARCHES ?

43 (10,8%) 4=

Je ne sais pas
Non, pas du tout

55 (29,9%)

Non, pas vraiment
Oui, plutét

B ouitoutarai

Non concerne.o N - oo

interessantes - | o 7.1

COMMENT AVEZ-VOUS
TROUVE CES
INFORMATIONS ?

incompietes - [ NNEEG 22 15.3%

Anxiogénes _ 16 (11,1%)

. oo

Anadap 4 votre situati

R ‘pouﬂ:cda)e ¢
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DEMARCHES E

Avez-vous pu joindre facilement les services

concernés (ex. MDPH, sécu, médecine du travail,
assistant social, etc.) ?

Je ne sais pas

Non, pas du tout
Non, pas vraiment
Oui, plutét

Oui, tout 3 fait

Comment avez-vous vécu cela ?

Anxieux Serein
Plutot anxieux Plutot serein

11,7% 195% 9,7%

0 50
. N Pourcentage
Questions 37 a 39 . 9

CEMKA

Je ne sais pas

75 100

wm

SEP et COVID

22.,9% des patients ont été
impactés par la crise sanitaire sur
les démarches administratives
liées a la SEP

ACCOMPAGNEMENT

Votre situation financicre est-elle
impactée par la crise sanitaire ?

Je ne sais pas
Non, pas du tout
Non, pas vraiment
Oui, plutét

Oui, tout 2 fait

Démarches repoussées :
83,3%

Anxieux/Plutdt anxieux :

68
86,8%

(40,0%)

Comment avez-vous vécu cela ?

Anxieux Plutot anxieux Plutot serein Serein Je ne sais pas

0 50
Pourcentage

25 75 100
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, VECU DU
RESULTATS | CONFINEMENT




SITUATION PENDAN

Répondant avec
enfants

113 (68,3%)
dont 79,5% confinés avec
leurs enfants

Répondant avec
animaux de
compagnie
107 (65,6%)

LE CONFINEMEN

Lieu et situation pendant

Questions 40 a 48
CEMKA

SEP et COVID

le confinement

Résidence habituelle : 158 (96,3%)

Maison : 109 (67,7%)

En ville : 82 (55,0%)

Avec une terrasse, cour, jardin : 128 (54,2%)
Entre 20 — 50 m? : 25 (15,3%), 28% pour les
autres classes de superficie

Situation pendant le confinement :

Entre ami.s
2(1,2%)

Isolé En famille
33 (20,2%) 89 (54.6%)

Pourcentage

24/05/2021




[ Biais : ¢tude en ligne ]

CONFINEMENT ET INTERNET

Utilisez-vous les outils suivants avant et pendant le confinement ?

f Répondants connectés a internet
o 159 (97,5%)

63 (39 4%)

Quels types de services ?

Réseaux sociaux - I 137 (86,2%)

Recherche - N 102 (64,2%)

Visioconférence - [INNNENEGEGEEE—— 50 (50 3%) g
b
Plateformes video- NI S (39.0%) £ LS
§ . Pencant
Groupe de discussion - [INNEGEGEGEEGEGEGEGEEE 57 (35.8%) §
0 ¢ é 27 (17.1%)
Pourcertage
A quoi vous a servi votre connexion ?
0
Vous divertir- [N 1 16 (73 .0%)
Garder |e kien avec les proches - I 1 15 (72, 3% )
Chercher de Minformation sur . g '
le COVID ot votre pathologie 78 (49.1%)
Travailer | Etudier - [IEEEEG_—E 7 (48 4%)
Q . 49 5 1 0 2* <0 wo Afspl-c'ano'm éope«nl« sl Apphcal-o?i s&ep(mquo‘ Ot;ku copnﬂlc: mnu{nm
uestlons a Poure a prlu“::‘l::::r‘:'wnl ou ala a mobité et Féquilibre
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CONFINEMENT ET ETAT PSYCHOLOGIQUE

Atténué
4 (2,5%)

Est-ce que la maladie vous

affecte psychologiquement ?

Oui : 108 (66,3%) Nk Renforcé
42 (25,8%)

Comment cela se manifeste-il ?

Le confinement et
I’épidémie renforcent-
ils ou atténuent-ils cet

état psychologique ?

ssssss

Questions 52, 53 ‘ h Pourcentage - —

CEMKA SEP et COVID 24/05/2021




CONFINEMENT ET SOUTIENS

Estimez-vous étre soutenu par vos proches ? Estimez-vous étre soutenu en dehors de vos proches ?

50 3% 49 (308%) 49 (30 8%)

: o - -

3 M g -

g‘ . Pencant _:f' . Pencant

g™ g 13.0%) 21 {13.2%)

2 3

17 (106%)
— ]
Non, pas du sou Non, pas vralment Oul, plutde Oul, 1out & fait Non, pas du son Non, pas vialment Oui, pludn Oul, 1out & fait

Mémes types de soutiens et domaines avant/pendant Mémes types de soutiens et domaines avant/pendant
confinement (chiffres avant) : confinement (chiffres avant) :

Famille - | 105 (73 ,6%)

bapiriosg e _ 130 (90,3%) Volsine.s _ 3 biapiiadg e _ ! L
X . (44.0%) 58 (77.3%)
Conjoint-  NEG— S o (€ 0%) nn S iaiats

Ami.s- I 77 (53.5%)
Soutien vie quotidienne - _ 74 (51 4%) Inconnu.e.s - - 10 (13.3%) Soutien vie quotidienne - - 24 (32.0%)
Enfants - [N 69 (47 9%)
«0 re W 29 .“, 40 20
“0 Pourcertage Pourcertage Pourcertage
Pourcentage

Questions 54, 58
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CONFINEMENT ET SOUTIENS

Vos relations ont-elles changé ?
Avec vos proches Avec vos voisins

3,1% 2,5% B seaucoup moins bonnes 6,7% 2.5%

Plutét moins bonnes

Sans changement
Plutot meilleures

. Meilleures 3 ,7%

i ' ‘ ) | 0 25 50 75 100
0 25 50 75 100 Pourcentage

Pourcentage
6,7%

Avez-vous peur de contracter le
COVID-19 via vos proches ?

0 .
] ,2 /0 Je ne sais pas
25 50 75 100 . Non, pas du tout
Pourcentage ~— . Non, pas vraiment

Oui, plutdt

B ouitoutafai

Par peur du virus, vous étes-vous empéché
de vous comporter comme d’habitude avec
vos proches confinés avec vous ?

34.4% 21,5%

, | _ 1,2% —
0 25 50 75 100
Pourcentage
Questions 55, 56, 57,59
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CONFINEMEN

E

SOUTIENS

Avez-vous fait appel a :

Questions 60 a 62
CEMKA

Des personnes jusqu’alors inconnues ?

cow0]

Associations ?

SEP et COVID

14 (8,6%)‘

Pendant la période de confinement, estimez-vous
avoir €te soutenu.e par des réseaux de patients ?

Oul, tout a fait : 54 (33,1%) ‘

17 (10,4%)

Non, pas du tout
57 (35,0%)

Non, pas vraiment
52 (31,9%)

+ Pour la vie sociale, soutien, bien-étre : 44 (81,5%)

+ Souvent via des groupes de patients sur les réseaux
sociaux : 36 (66,7%)
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CONFINEMENT ET ACTIVITE PHYSIQUE

Pratique d’une activité physique pendant le confinement
85 (52,1%)

Le contenu ¢tait-1l adapté aux Avez-vous manqué Remarquez-vous un changement dans vos
spécificités de la SEP ? de matériel ? pratiques sportives depuis le confinement ?

AL )

Oul, tout & fait
23 (27,1%)

Oui, tout 4 fait
20 (23,5%)

24 (28.2%)

Non, pas vraiment
19 (22,4%)

Non, pas vraiment
40 (47 ,1%)

Questions 65, 66
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CONFINEMENT ET ACTIVITE PROFESSIONNELLE

Activité professionnelle
avant le confinement

105 (64,4%)

Activité pendant confinement |, . Arrét de Pactivité
64 (61,0%) 41 (39,0%)
" Activité a2 100% : 56 (91,8%) = Arrét de travail : 31 (75,6%)
3 1 r o o
En t]eEle.travall L 47 (78’3. /o) 109 = Avez-vous rencontré des difficultes
T = Estimez vous étre équipé pour cela * S faire Atall; At 9
BlalS . etude Oul, tout a fait Oui, plutot Non, pas vraiment a falre etabhr cet arrct

t 4 Oui, touta fait ~ Non, pas vraiment
32,3% 48.4%

Ile de France Non, pas du tout

- Evolutlon des COIldlthIlS phys1ques/pathologle Oui, plutot oo Non, pas dutout
Améliorées  Pas de changement Altérées

10,6% 31,9% 8.5%

Questions 67 . Plutot améliorées ..., Plutot altérées
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CONFINEMENT E

Votre situation professionnelle

¢volue-t-elle depuis le
déconfinement ?

Oui : 66 (40,5%)

Anxieux
27 (16.6%)

Comment "‘ig
VIVEZ-VOUS

Serein (;a 9
20 (12.3%)

Plutét serein \ Yy
34 (20.9%) ’ 4

Questions 69 a 72

CEMKA SEP et COVID

ACTIVITE PROFESSIONNELLE

Etes-vous actuellement (moment

de I’enquéte) en activité ?

Oui : 88 (53,7%)

Avez-vous dua révéler votre maladie a votre
employeur ou a vos collegues a cause de la
crise sanitaire ?

Non, car ils étaient déja au Non, je ne I’ai
courant pas fait

Oui

Pourcentage

La crise sanitaire a amené 53 % des répondants n’ayant
pas révéle leur maladie a leurs employeurs/collegues a le
faire.

Cela a €té anxiogene pour 80% d’entre eux .

24/05/2021



, RESSENTI GLOBAL
RESULTATS VIS-A-VIS DE LA

SITUATION




SENTIMENTS VIS-A-VIS DU COVID-19

Quel est votre sentiment vis-a-vis : Actuellement siltind
Je ne sais pas
aVGZ-VOllS peul' Je ne sais pas
Anxieux Plutét anxieux Plutot serein Serein o Non, pas du tout
de contracter le 44 (28,4%) i
_ . Oui, plutdt
COVID 19 * Oui, tout 3 fait

Du déconfinement-

Du confinement-

commerces [N < 7o)

De la crise sanitaire
sanitaire en générale

eu do vraved - |, 5 55 %)

D'une reprise de I'épidémie- S1 oui, ou ?
R !

Lieu de soin- | - 2 )

Transport en commun - _ 19 (19.8%)

D'un possible reconfinement-

Poucemag;
Questions 73, 74 : = Powtentage
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POIN

S POSITIFS E

NEGATIFS DE

SANITAIRE

e Points positifs

Pas de points positifs

Mise en place _
des téléconsultations

Soins : test COVID, masque,
moins de monde au rdv.,.,

Mise en place du
télétravail

Vie quotidienne :
livraison des courses...

Questions 75,76

CEMKA SEP et COVID

[ [EIJEIREY
I, 27 (30.7%)
e TR T A

B 0 (11 4%)

Bl 4 s 5%)

Pourcentage

LA CRISE

g Points neégatifs

Arrétiespacement des soins - [N o (37 6%)

Pas e points negatts - [N 2+ (23 &%)

Manque dlinformation sur Jes _ ,
risque du COVID avec une SEP 15 (14.9%)

isolement- [ 12 (11 9%)

Organisation des soins - — 1 {10 9%)

Pourcentage
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FUTURS SOINS E

ACTIONS MISES EN BUVRE

Comment 1maginez-vous vos futurs soins compte Quelles actions auriez-vous aim¢ voir mises en

tenu des mesures de distanciation sociale ?

comme avant- |

ceuvre sur cette période de confinement ?

senesais pos- [ 23 (23.7%)

compsqué- N '¢ (15 6%)

Maximum en téléconsultation _ 12 (12.4%)

Présentiel # gestes barriéres - _ 10 (10.3%)

gion— -4 6.1%)

Questions 77,78 Pourcertage

CEMKA SEP et COVID

26 (26 8%)
ps dintormaton - [  © 225%)
Je ne sais pas 16 {(20.0%)

Actions contre isolement 15 (18 8%)

24/05/2021

Un suivvi psychologique - 51(6.3%)

Pourcentage



PRISE EN COMPTE DES PATIENTS ATTEINTS DE SEP

Je ne
sais pas p-

Moyen, pas /
plus, pas moins

qgue les autres

/ Oui
Avez-vous l'impression que les
personnes atteintes de SEP sont

suffisamment prises en compte
dans la gestion de cette crise ?

!

27 (18,.1%)

98 (65,8%)

™~ Non

CEMKA SEP et COVID 24/05/2021
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COMPARAISON SELON L'ANCIENNETE DU
DIAGNOSTIC

= Différences concernant le profil et les caractéristiques de la SEP :
91 (40.4%) = Forme de SEP : + de formes récurrentes pour ancienneté <5 ans, + de formes
secondairement progressives pour ancienneté du diagnostic >= 15.
= Reconnaissance de handicap : Moins chez les nouvellement diagnostiqués (de la
part MDPH : 38% vs 69% vs 68%, sécurité sociale : 11% vs 36% vs 43%, RQTH :
53% vs 75% vs 66%)
= Tres peu de différences concernant la prise en charge en période de crise sanitaire et
vis-a-vis du ressenti de cette crise. Différences notables :
=  Relation au pharmacien : moins bonne pour les nouvellement diagnostiqués
(Pas ou peu satisfait : 22% vs 14% vs 6%)
= Examens en présentiel : moins pour ancienneté entre 5 et 15 ans : 39% vs 62%
(<5ans) vs 57% (>=15ans)
= Joindre professionnel : plus de mal pour les ancienneté >= 15 ans (Pas de
probléme pour joindre les professionnels : 61% vs 75% (5-15 ans) vs 84%(>5 ans))
= Nouvellement diagnostiqué plus atteint psychologiquement : 84% vs 56,7%
63,5% (+ de tristesse)
= Associations de patients plus contactées par les nouvellement diagnostiqués + <5
ans (18% vs 5% vs 6%)

SEP et COVID 24/05/2021

68 (30.2%) 66 (20.3%)

Fourcentage




COMPARAISON SELON LE SEXE

° = Quelques différences concernant le profil et les caractéristiques de la SEP :
= Ancienneté du diagnostic : 8 ans pour les femmes 12 pour les hommes
w (médiane)
= Forme de SEP : + de formes récurrentes chez les femmes (67% vs 49%), +
42 de formes secondairement progressives chez les hommes (12% vs 31%).
(2092%) = |nvalidité reconnue par la sécurité sociale : plus chez les hommes (54% vs
35%)
® = Tres peu de différences concernant la prise en charge en période de crise
sanitaire et vis-a-vis du ressenti de cette crise. Différences notables :
ﬁ = Les femmes estiment étre plus inquietes que la population générale que
les hommes (68% vs 41%).
166 = Les femmes sont plus connectées a Internet (99% vs 90%), et |'utilisent plus
(79,8%) pour garder le contact avec leurs proches (78% vs 52%).

= Les femmes estiment avoir été plus soutenues par les réseaux de patients
pendant le confinement (36% vs 23%).
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CONCLUSION



ANERN

ANERN

POUR RESUMER

Profils diversifiés des répondants
Modification importante des soins : principalement des reports et annulations.
v Source d’angoisse concernant les examens (dont IRM)
v" Certains soins modifiés par les patients eux-mémes (peur de contracter le virus)
Fort développement de la téléconsultation, avec une experience plutot satisfaisante pour les
patients (plus de 80%)
Maintien de certains rendez-vous en présentiel pour la moiti¢ des répondants
Effet anxiogene de la crise sanitaire renforce par le manque de directives claires a destination des
personnes atteintes de SEP
Besoin d’informations et d’aller chercher eux-méme ces informations. Peu de proactivité des
professionnels de santé dans une période ou les patients ont de nombreuses questions et ou 1l existe
un réel « flou » sur certains points
Peu de différence en fonction de ’anciennete de la SEP et du sexe
v’ Atteinte psychologique de la crise sanitaire plus forte chez les patients diagnostiqués depuis
moins de 5 ans
v" Femmes s’estimant globalement plus inquiétes que la population générale que les hommes
(68% vs 41%).
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FAISABILITE DE L'ETUDE ET LIMITES

Faisabilité :

v' Intérét de I’approche : « enquéte créée par des patients pour les patients »

v Une potentielle « communauté » de patients SEP pour de prochaines études dont 225 répondants a
I’enquéte

v Données de qualité, peu de données manquantes

Limites :

v" Population relativement jeune (du fait du mode de diffusion de I’enquéte)

v Enquéte uniquement accessible en ligne et diffusée par les réseaux sociaux

v' Effectif ne permettant pas des analyses fines au niveau de la répartition territoriale (zones avec
bons maillage et coordination des parcours)
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