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Les enseignements de I'étude
en 5 chiffres clés

1900 3600¢

/an /an

pour les Patients  pour les Aidants

Les colfs directs ef indirects restant a la charge des Patfients afteints
de SEP sont évalués a environ 130 € par mois (1 500 € par an). 80 %
des Aidants contribuent financierement aux codts liés a la SEP de leurs
proches, pour un montant moyen de 300 € par mois, soit jusqu’a 3600 €
par an.

BAISSE DE POUVOIR D’ACHAT POUR

!5 19 60+

des Patients des Aidants

75 % des Patfients et 60 % des Aidants onf vu leur pouvoir d’achaf
diminuer enraison de leurs baisses de revenus et de la difficulté aaccéder
a certaines aides. 60 % des Patients et 50 % des Aidants estiment devoir
choisir entre les dépenses liées a la SEP et celles relatives a leur vie
familiale et sociale (loisirs, vacances, etc.).

60 % des Patients estiment que
leur vie professionnelle est
impactée et 50 % ayant une SEP
progressive ne fravaillent pas

La situation professionnelle de 60 % des Patients est impactée par la
SEP. Plus de 50 % des Patients ayant une SEP progressive ne fravaillent
pas a cause de leur pathologie. 10% des Aidants ont d( passer en temps
parfiel ou arréter leur activité professionnelle a cause de la SEP d’'un
proche.

Le reste-a-charge moyen est prés
de 3 fois plus important chez

les Patients ayant une forme sévere
de la maladie

Le reste-a-charge moyen est prés de 3 fois plus important chez les
Patients ayant une forme sévere de la SEP - (score EDSS - Expanded
Disability Status Scale - supérieur a 7) : leur reste-a-charge mensuel
moyen est de 250 € (3000 € par an) ; plus d’'un Patient sur 5 ayant un
score EDSS supérieur a 7 estime que le remboursement est insuffisant.

Prés de la moitié des répondants
attend une meilleure prise en

charge des services d’aide a
domicile et de 'aménagement
du lieu de vie

Plus de 70 % des Patients et des Aidants jugent les aides financiéres
et matérielles insuffisantes. Les 3 principaux postes de dépense pour
lesquels ils attendent un meilleur remboursement sont :

e les services d’aide a domicile (48 % Patients - 50 % Aidants) ;

e 'aménagement du domicile (45 % - 50 %) ;
e le matériel médical (26 % - 30 %).

Les résultats complets de I'étude sont disponibles au lien suivant :
https.//www.carenity.com/donner-mon-avis/synthese/synthese-sep-reste-a-charge
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D
Un reste-a-charge qui pése au quotidien H

sur la vie des Patients et des Aidants

66 profossion //ée’m/ed’ 9 di 66 1 1o qu'une petite 66 vivre grec/y SEP
passer g temps partiel. pension car je W'ai pas eu assez ca change tout : on doit faire
Avjourd husi, je suis 4 fa de temps pour travailler et attenkion au budget. Je ne

recéjfcﬁe A" un nouve/ emp/i avoir une pension correcte. travaille pas car je vais bientst
car ma SEP q évolué. J'ai Duy bj ar +00€et je dois &tre en retraite pour invalidité
deménagé dans un fogement; prendre 'allocation supplé- et je vis actueement avec
au rez—zZ—céauﬂe’e , je fais un mentaive d'invalidité (ASI) 100 € par mois. ] 'habite dans
choix entre depenses médicales pour qvoir suffisamment pour un immeuble au 7éme étage, ne
et gchat de vétements (2 Survivre, ce qui ne m'empéche peux pas a/émé;wjer etjenar
ans que je n'ai pas acheté de pas de créer des dettes 4 ma pas de douche aménagée.
vétements neufs) et je suis progéniture. Je percois 750 €
obfigée de prendre le #a/n car en tout, ce qui éfimine fes
fes voyages en voiture sont trop Joisirs et qutres petits /b/a/'j/'m.
fatiquants. Je n'ai pas e de Mo argent sert i me soigner,
vacances depuis 2 ans. 4 aqvoir un tqudls qu-dessus de
/g téte, de la nourriture, ['equ
et /e gaz. Bref je survis....
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Patiente de 29 ans Patiente de 66 ans Patiente de 52 ans
SEP rémittente récurrente SEP secondairement progressive SEP secondairement progressive

¢ Je suis oé@e’ 4 qvoir ¢ Lq SEP g un impact
recours g une personme financier car if faut bequcoup
extérieure pour faire /e ménage de matérie/ par exemple fes
car je suis dans / incapacite protections uringires qui

de e faive moi-méme, mais
ce w'est pas une raison suf-
fisante pour avoir /'alfocation

colitent trés cher. De plus,
fes exgmens sont trés onéreux
et donc g cquse de ce/aJ’e Suis

adufte handicapé (AAH) ce obligée de faire un choix entre
qur re,bré;ew&e un coiit mon ma SEP et ma vie quotidienne.
neégligeable A environ PS - Clest fa tovjours fa SEP
300 € / mois.

qui gagne car je Waipas fe
X,

\ 4 7"
Patient de 61 ans Patiente de 66 ans
SEP primaire progressive SEP secondairement progressive
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