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MoiPatient, avec La Ligue Francaise contre la Sclérose en Plaques (LFSEP),
I’APF France handicap et Sep’Avenir,

lance une enquéte nationale sur le ressenti
des patients concernés par la sclérose en plaques durant la Covid19

Communiqué de presse ® Paris, le 12 novembre 2020 ¢ Alors que la situation sanitaire liee a la Covid19 est plus
qu'incertaine et que le confinement de nouveau de vigueur, les associations de patients s'interrogent sur les risques
encourus par I'ensemble des patients chroniques atteints de la sclérose en plaques pour lesquels cette crise sanitaire
représente un enjeu et une inquiétude considérable. Pour ces raisons, MoiPatient, en collaboration avec la Ligue
Francaise contre la Sclérose en Plaques, I'APF France handicap et Sep’Avenir, lance une enquéte, via la plateforme
MesData.fr afin d'avoir le retour direct des patients sur la maniére dont ils ont appréhendé cette période inédite : une
enquéte importante pour recueillir I'expérience des patients atteints de la sclérose en plaques dans le contexte de la
covid19.

Alors que la crise sanitaire a généré et génere plus que jamais angoisses etinquiétudes de la part des personnes touchées
par la sclérose en plaques (SEP), I'enquéte intitulée “Covid 19 : partager I'expérience des personnes concernées par la
Sclérose en plaques”, a vocation a recueillir le retour direct de ces patients sur leur quotidien en cette période.

En effet, avec la covid19, les 110 000 personnes, souvent jeunes, concernées en France' par la SEP, voient leurs parcours
de soins modifiés, les recommandations évoluer rapidement, leur vie quotidienne chamboulée. C'est pourquoi, il est
nécessaire aujourd’hui de recueillir leur parole sur leurs expériences et la fagcon dont ils appréhendent cette période
inédite.

L'objectif principal de cette enquéte est ainsi de recueillir I'expérience des patients concernés par la sclérose en plaques
afin de mieux comprendre I'impact de la crise covid19 sur leurs soins et leur vie quotidienne. A terme, les résultats pourront
alimenter des pistes pour mieux accompagner les patients, assurer la continuité de la prise en charge en cas de reprise
de I'épidémie et identifier des dispositifs utiles mis en place pendant la crise.

« Une telle étude est nécessaire pour moi dans la mesure ou d’une part on ne demande pas, 8 mon sens, assez l'avis des
patients sur les a-cotés des traitements en tant que tels et d’autre part la crise sanitaire (qui perdure) génére chez nous
autres patients des inquiétudes - indique Guillaume de Durat, patient touché par la SEP - Lenguéte de MoiPatient qui
présente toutes les garanties en termes de recueil d’information en ligne est une occasion formidable de donner son
ressenti de la pathologie dans la vie quotidienne et la crise actuelle. Répondre a une enquéte lorsque I'on participe en
tant que patient est 'occasion d’étre enfin consulté et de donner son avis. »

« Les témoignages de nos adhérents sur la déprogrammation brutale de leurs soins, de la diversité des pratiques de
continuité du lien indépendamment de /a situation de tension du territoire et de l'impact sur leur santé, leur vie quotidienne
et celle de leur foyer sont des enseignements riches pour améliorer les pratigues » souligne Aude Bourden, conseilleres
nationale Santé Médico-sociale a APF France handicap.

Cette enquéte a également comme objectifs secondaires d’engager des associations de patients dans des démarches
méthodologiques d’évaluation de la qualité de vie et de sensibiliser les patients sur la valeur de leur retour d’expérience.

' https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/sclerose-en-plaques-sep
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Pour Guillaume Molinier, Directeur de la Ligue Francaise contre la Sclérose en Plaques : « Cette enquéte est cruciale pour
recueillir la parole des malades sur leur vécu depuis le début de la pandémie. Elle a été réalisée par des Personnes
touchées par la SEP pour des Personnes touchées par la SEP ce qui correspond a nos valeurs et nous sommes heureux
d'étre partenaires de MoiPatient sur ce projet, car c'est une structure pensée et animée par des associations de patients
et d’usagers. Cette enquéte va mettre en avant des dysfonctionnements, des difficultés, mais elle va aussi permettre de
travailler a des innovations et a la prise en soin de demain. »EtI'équipe de I'association Sep’Avenir de compléter « Comme
a son habitude, SepAvenir, au plus proche des patients, participe a /a diffusion de cette enguéte pour recueillir leurs
expériences, dans un contexte ou la crise sanitaire rend ce type d'actions plus nécessaires que jamais ».

Cette enquéte est une étude transversale, fondée sur un questionnaire en ligne, diffusé et accessible sur le site
MesData.fr, et dont le périmetre et le questionnaire ont été fixés directement avec des patients concernés par la sclérose
en plaques.

Pour s’inscrire et participer

« MoiPatient et donc mes MesData.fr sont accessibles a toutes les personnes concernées par une ou plusieurs maladies
chroniques . patients, proches, aidants. Cette plateforme dédiée a la recherche participative est spécifigue, car chague
participant doit s’inscrire préalablement avant de participer a une enguéte. Cette inscription leur permet de gérer leurs
données, I'ensemble des éléments de réponses qu’ils soumettent de les supprimer... Issue du monde associatif des
patients et soutenue par les pouvoirs publics, I’Agence Régionale de Santé lle-de-France, MoiPatient est la premiére
plateforme de ce type en France » précise Manon Molins, responsable MoiPatient.

Portée par les associations partenaires et MoiPatient, I'enquéte “Covid 19 : partager I'expérience des personnes
concernées par la Sclérose en plaques” a recu le soutien institutionnel de I'entreprise du médicament Roche qui est
impliquée chaque jour aupres des patients atteints de la sclérose en plaques.

« Ce qui nous a tout de suite plu dans le projet MoiPatient, c'est le principe dune étude faite par les patients, pour les
patients. C'était aussi la possibilité de comprendre |'expérience des patients, rarement mesurée dans les études
traditionnelles. Cela fait écho a notre engagement dans la sclérose en plaques et dans la crise COVID1Y, ou toutes nos
recherches visent a donner une, plus grande autonomie aux patients, souligne Michael Lukasiewicz, Directeur Médical
de Roche Pharma France. Nowus avons tenu a éire un partenaire facilitateur pour MoiPatient, en encourageant/a faisabilité
de I'étude tout en respectant son indépendance, dans un cadre sécurisé ».

A propos des porteurs de I'enquéte

A propos de la Ligue Francaise contre la sclérose en plaques

Association de loi 1901 et reconnue d'utilité publique, la Ligue Francaise contre la Sclérose en Plaques soutient les personnes concernées par la
Sclérose en Plaques depuis 1986.

Elle finance des programmes de recherche et apporte un soutien direct aux personnes concernées par la maladie. Elle rassemble une quarantaine de
Correspondants locaux, 17 associations et établissements membres. La Ligue a aussi formé des « Patients Experts » pour faire connaitre cette maladie
auprés du grand public, des médias, et dans les Agences Régionales de Santé. Pour en savoir plus : www.ligue-sclerose.fr

A propos de I'APF France handicap

APF France handicap est une importante organisation francaise, reconnue dutilité publique, de défense et de représentation des personnes en situation
de handicap et de leurs proches. Elle porte des valeurs humanistes, militantes et sociales et un projet d'intérét général, celui d’une société inclusive et
solidaire. Rassemblant 85 000 acteurs, dont prés de 15000 salariés, elle intervient dans tous les domaines de la vie quotidienne grace a son réseau
national de proximité de plus de 550 structures (délégations, services et établissements sociaux et médico-sociaux et entreprises adaptées).
L'association agit pour I'égalité des droits, la citoyenneté, la participation sociale et le libre choix de vie des personnes en situation de handicap et de
leur famille.

https://www.apf-francehandicap.org/
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A propos de Sep’Avenir

Fondée en 2018 par Eva Naudet, I'association "Sep'Avenir" est animée et soutenue par des professionnels de la santé. L'association Sep'Avenir se donne
pour objectifs : de lutter efficacement contre I'isolement pallier au manque d’information et d'étre présent pour soutenir les malades et leur entourage
dans leur quotidien : les traitements, le travail, le couple, les enfants... L'association a également mis en place un groupe fermé sur facebook qui existe
depuis Juin 2017, avec un concept novateur, le parrainage : des malades a |'écoute d'autres malades.

https://www.sepavenir.com/

A propos de MoiPatient
Développé dans le cadre de I'appel & projets « accompagnement 2 I'autonomie en santé » du Ministére des Solidarités et de la Santé via I'ARS fle-de-
France, MoiPatient est la 1 plateforme de recherche participative, citoyenne et innovante. Elle a pour objectif :

- de contribuer a la production de nouveaux savoirs issus des patients eux-mémes et centrés sur leur expérience,

- de favoriser leur participation a I'évaluation et aux évolutions du systéme de santé, en témoignant de leurs vies avec la maladie et en posant
les questions qui les préoccupent,

- et d'apporter toutes les garanties éthiques, de sécurité et de confidentialité sur les usages et la protection des données des patients,
notamment en recourant a la blockchain.

Le caractere inter-associatif de la plateforme — seules des associations de patient.e.s peuvent est le garant d'une éthique forte en termes d’usage et de
protection des données de santé.
MoiPatient s’articule autour de deux pdles :

- MesData : un espace de recherche participative et de production de connaissances “patient centrées”. Ce dispositif propose deés maintenant
aux patients volontaires de contribuer a I'amélioration des connaissances et de la qualité des soins, en fournissant leurs propres données
sur leur santé, leur relation au systéme de soins, I'accés aux droits, I'impact de leur pathologie sur leur vie quotidienne ou celle de leur
entourage, ainsi que sur certains aspects économiques.

- MesSoins : une plateforme d'orientation dans le systeme de santé en ayant accés a des informations claires et intelligibles qui ouvrira
prochainement.

https://www.moipatient.fr/
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