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B R ®,

ECHANTILLON DATES DE TERRAIN METHODE
- Echantillon interrogé par Internet via I’Access
M '~ 254 patients atteints de sclérose Du 21 juillet au 30 aoQt 2022 Panel Online d’Ipsos.
‘0 en plaques : Mise a disposition d’un lien ouvert pour

Janssen et la LFSEP.
e 150 via le panel Ipsos

* 2 viales réseaux sociaux de Janssen Pas de quota.
* 102 via I'association LFSEP Echantillon non pondére.

CII/

-%_ Ligue francaise

§ contre la sclérose en plaques
E msemblfi

Enquéte IPSOS/Janssen avec la participation de la LFSEP.
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Profil des répondants Région de résidence

lle de France - 12
Nord-Ouest - 17

17 Nord-Est - 17

Age soacst |

Moins de 35 ans - 10 Type de sclérose

SCLEROSE EN PLAQUES RECURRENTE- 57

Genre

Homme

SCLEROSE EN PLAQUES 17
Catégorie socio-professionnelle SECONDAIREMENT PROGRESSIVE
+18-34: 88
+35-49 : 70
CSP+ _ 26 SCLEROSE EN PLAQUES PROGRESSIVE 15 — _50 ans et plus : 42

PRIMAIRE (SEP-PP)

OUS NE SAVEZ PAS .
45 Dontretraité : 19% v +50ans et plus : 25

\ 4

Inactifs

-18-34:4
, L . . -35-49:6
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Activité du quotidien vs activité physique vs sport : Quelle définition ?

DANS LE CADRE DE CETTE ENQUETE, LES PERSONNES INTERROGEES ONT ETE INVITEES A DEFINIR LEUR NIVEAU D'ACTIVITE PHYSIQUE DANS LEUR QUOTIDIEN.
POUR LES AIDER A REPONDRE LA DEFINITION SUIVANTE LEUR A ETE PRESENTEE :

»

L'activité physique regroupe a la fois |'exercice physique de la vie quotidienne (il s’agit de mouvements que I'on effectue notamment dans

le cadre des loisirs, a la maison, sur le lieu de travail ou pour se déplacer d’un endroit a I'autre), I'activité physique de loisirs, et la pratique

sportive. Pour I'OMS (Organisation Mondiale de la Santé), le sport est un « sous-ensemble de I'activité physique, spécialisé et organisé ». Il
s’agit de tout mouvement qui requiert une dépense d’énergie. Cela peut concerner tous les sports : de la pratique physique prescrite et
adaptée (rééducation, réadaptation), chez son kiné, en cure... a l'activité physique de loisirs additionnelle.

» POUR DEFINIR LEUR NIVEAU DE PRATIQUE, DEUX QUESTIONS ONT ETE POSEES AUX REPONDANTS :

X AVANT le diagnostic de votre SEP, a quelle fréquence faisiez-vous chacune des activités suivantes ?

X ACTUELLEMENT depuis le diagnostic de votre SEP, a quelle fréquence faites-vous chacune des activités suivantes ?

1 l Une activité physique de la vie de tous les jours comme le ménage, les courses, les
* Tous les jours déplacements a pied...

* Plusieurs fois par semaine
Une activité physique individuelle ou collective en dehors d’un club ou d’une

* Une fois par semaine 2
*  Une fois tous les 15 jours - association (ex : yoga, pilate, exercices simples d’étirement ou de musculation, course a
* Une fois par mois pied, marche, natation, tennis, football, etc...)

* Moins souvent
e Jamais 3 Un sport collectif ou individuel ou une activité physique, en club ou au sein d’'une

association (pratique encadrée)
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Note de lecture : précisions

LES RESULTATS DE CE RAPPORT SONT PRESENTES EN %.

92 , ,
G v CE SYMBOLE REPRESENTE L'ENSEMBLE DES REPONDANTS.
‘g

[N=254] ) , . . X
POUR ALLER PLUS LOIN DANS UANALYSE, SONT EGALEMENT PRESENTES LES RESULTATS DE CERTAINES SOUS-CIBLES QUI APPARAISSENT PARTICULIEREMENT

INTERESSANTES OU POUR LESQUELLES LES RESULTATS SE DISTINGUENT DE LA MOYENNE DES REPONDANTS.

e

CE SYMBOLE REPRESENTE LES REPONDANTS QUI PARVIENNENT A MAINTENIR UNE ACTIVITE (MEME DE MANIERE IRREGULIERE)
QUE CE SOIT DES ACTIVITES PHYSIQUES DU QUOTIDIEN, UNE ACTIVITE PHYSIQUE OU UN SPORT.

LA
[N=247]

Q CE SYMBOLE REPRESENTE LES REPONDANTS QUI ACTUELLEMENT PRATIQUENT UNE ACTIVITE PHYSIQUE OU UN

SPORT REGULIEREMENT (c’esT-A-DIRE AU MOINS UNE FOIS TOUS LES 15 Jours) ()
afs [N=172]

e
[N=254 \ CE SYMBOLE REPRESENTE LES AUTRES REPONDANTS, CEUX QUI ACTUELLEMENT NE PRATIQUENT NI
ACTIVITE PHYSIQUE, NI SPORT OU ALORS SEULEMENT DE MANIERE TRES OCCASIONNELLE (UNE FOIS PAR MOIS /

MOINS SOUVENT / Jamais) ()

[N=82]

LES CHIFFRES INDIQUES EN VERT ET EN ROUGE INDIQUENT DES RESULTATS SIGNIFICATIVEMENT SUPERIEURS OU INFERIEURS A LA MOYENNE. SANS
COULEUR, CELA SIGNIFIE QUE LE RESULTAT S’INSCRIT DANS LA MOYENNE GLOBALE.

n CE SYMBOLE INDIQUE UNE BASE FAIBLE DE REPONDANTS ET DES RESULTATS A\ INTERPRETER AVEC PRUDENCE.
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Un bilan de santé mitigé et homogene quel que soit I'aspect de |la vie considéré : les patients évaluent leur état de santé a
5,2/10. lactivité physique est toutefois la dimension la plus mal notée.

« Dans chacun des domaines suivants, donnez une note de O a 10 sur la fagon dont les choses se passent pour vous actuellement. »

VRV oYl o lgl e lIg-Ne IR N TR el R W gl o O Ur vous dans ce domaine et (RZeNlelal e lg=Ne IR N e =Nl iR el e oour vous dans ce domaine. Les notes intermédiaires servent a nuancer votre jugement

si vous 'estimez nécessaire.)

VOTRE NIVEAU DE LES DOULEURS VOS PROBLEMES
NOTES VOTRE FORME STRESS, VOTRE NIVEAU DE PHYSIQUES QUE MUSCULAIRES OU VOTRE NIVEAU
Base : Ensemble ~ PHYSIQUE GENERALE D'INQUIETUDE FATIGUE VOUS RENCONTREZ OSSEUX DACTIVITE PHYSIQUE
0as [HE] ) BEE] B
34 29 27 27 31 31
30 24 27 22 23 20
sa10 B D n
IMPACT
5,5/10 5,5/10 5,2/10 5,2/10 5,1/10 5,0/10
MOYEN

Focus sur ceux qui ne pratiquent pas ou peu d’activité physique ou de sport

5,1/10 4,5/10 4,8/10 4,2/10 3,2/10
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DES PATIENTS CONVAINCUS DES BIENFAITS C
PRATIQUE D"UNE ACTIVITE PHYSIQUE OU SPORTIVE
DANS LE CADRE D UNESEP .




La quasi-totalité des patients reconnaissent l'utilité de l'activité physique dans le cadre d’une sclérose en plaques et ce, a
tous les stades de la maladie.

« Selon vous, pratiquer une activité physique lorsqu’on est atteint d’une sclérose en plaques, est... ? »

Utile aux premiers stades de la maladie . 8

UTILE
Utile a tous les stades de la maladie _ 91
99%

|

,O + Ceux qui pratiquent régulierement une activité physique ou un sport : 97
- Ceux qui ne pratiquent pas ou peu d’activité physique ou de sport : 77

Inutile aux premiers stades de la maladie 0

Inutile a tous les stades de la maladie |1

mo-

‘g

Base : Ensemble (N=254)
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Les patients reconnaissent unanimement 'utilité de l'activité physique quotidienne pour le corps et le moral. Une large
majorité déclare aussi que cela permet de lutter contre les effets de |la maladie et de réduire la fatigue physique. Plus du
tiers considere également qu’elle est difficilement compatible avec la maladie.

« Plus précisément, dans le cadre d’une sclérose en plaques, diriez-vous que l'activité physique quotidienne... »

% Oul % NON

S i % 4
PERMET DE LUTTER CONTRE LES EFFETS DE LA MALADIE “ n 78 22
PERMET DE REDUIRE LA FATIGUE PHYSIQUE “ n 62 38
(D
EST TROP FATIGANTE LORSQU'ON EST ATTEINT D'UNE SCLEROSE EN PLAQUES n I 52 : 48
| !
EST DIFFICILEMENT COMPATIBLE AVEC LA SCLEROSE EN PLAQUES n “ : 35 I 65
|
. , l
NE PEUT ETRE PRATIQUEE QU'AU TOUT DEBUT DE LA MALADIE “ | 22 | /8
\
/

- e e e -
- Oul, TouT A NON, PAS DU G
m = Sensibilisation

- FAIT TOoUuT . L.
‘0 patients a faire

Base : Ensemble (N=254)
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Les patients qui ne pratiquent actuellement pas ou peu d’activité sportive apparaissent nettement moins
convaincus des bienfaits de 'activité physique quotidienne.

« Plus précisément, dans le cadre d’une sclérose en plaques, diriez-vous que l'activité physique quotidienne... »

- r §
“gPh AL
ST oUl Base : Ensemble Base : Ceux qui pratiquent réguliérement Base : Ceux qui ne pratiquent pas ou peu
' une activité physique ou un sport d’activité physique ou de sport

« Oui, tout a fait » + « Oui, plutot »

EST BONNE POUR LE CORPS 98 99 95
EST BONNE POUR LE MORAL 96 100 89
PERMET DE LUTTER CONTRE LES EFFETS DE LA MALADIE 78 84 66
PERMET DE REDUIRE LA FATIGUE PHYSIQUE 62 67 52
« Oui, tout a fait » + « Oui, plutét »
EST TROP FATIGANTE LORSQU'ON EST ATTEINT D'UNE SCLEROSE EN PLAQUES 52 40 77
EST DIFFICILEMENT COMPATIBLE AVEC LA SCLEROSE EN PLAQUES 35 25 55
NE PEUT ETRE PRATIQUEE QU'AU TOUT DEBUT DE LA MALADIE 22 12 43
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Pour plus des % des patients, I'activité physique qu’ils pratiquent est indispensable/importante pour se sentir en forme.

« Aujourd’hui pour vous sentir en forme, diriez-vous que l'activité physique que vous pratiquez est... »

INDISPENSABLE 50
_ ST INDISPENSABLE /

IMPORTANTE
79%

IMPORTANTE MAIS PAS INDISPENSABLE 29

SECONDAIRE 16

ST SECONDAIRE / INUTILE

INUTILE I 21%
’ 5

o
h /A
P
e
- -

Base : A ceux qui pratiquent
actuellement une activité, méme de
facon irréguliére (N=247)
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Les bénéfices percus par les patients qui pratiquent actuellement une activité physique sont multiples : sur leur moral,
leur capacité a poursuivre leurs activités quotidiennes, leur forme physique, leur vie social ou encore leur sommeil.

« Aujourd’hui pour vous sentir en forme, diriez-vous que l'activité physique que vous pratiquez est... »

« Diriez-vous que la pratique de cette activité physique a amélioré chacun des aspects suivants liés a votre sclérose en plagues ? » i \%
Base : Ce?i\imnquem mé;ux qui ne pratiquent
réguliérement une activité pas ou peu d’activité physique
Oul, TouT AFAIT % OUI physique ou un sport ou de sport
VOTRE MORAL, VOTRE ETAT D'ESPRIT “ 77 87 56
VOTRE CAPACITE A POURSUIVRE VOS ACTIVITES QUOTIDIENNES “ 69 80 44
VOTRE FORME PHYSIQUE GENERALE “ 68 80 43
VOS RELATIONS AVEC LES AUTRES 61 70 41
LA QUALITE DE VOTRE SOMMEIL 58 63 47
VOTRE NIVEAU DE STRESS, D'INQUIETUDE “ 57 64 40
L'EVOLUTION DE VOTRE MALADIE 56 67 29
VOTRE ETAT DE FATIGUE GENERAL  [JEEI 52 60 35
VOTRE NIVEAU DE CONCENTRATION 47 53 32

o

Vs Base : A ceux qui pratiquent actuellement une activité, méme

e

o de facon irréguliére (N=247)
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Apres le diagnostic, une part non négligeable de patients déclare moins pratiquer chacune de ces activités, plus
particulierement celles qui relevent des activités de la vie de tous les jours et de la pratique en club ou en association.

« AVANT le diagnostic de votre sclérose en plagues , a quelle fréquence faisiez-vous chacune des activités suivantes ? »
« ACTUELLEMENT DEPUIS le diagnostic de votre sclérose en plaques, a quelle fréquence faites-vous chacune des activités suivantes ? »

sous TOTAL REGULIEREMENT . )

ACTIVITE PHYSIQUE DE LA VIE DE TOUS LES JOURS COMME LE MENAGE, LES o
COURSES, LES DEPLACEMENTS A PIEDS, ETC. 97/’

> APRES le diagnostic

84%

UNE ACTIVITE PHYSIQUE INDIVIDUELLE OU COLLECTIVE EN DEHORS D'UN CLUB OU

D'UNE ASSOCIATION (EX : YOGA, PILATE, EXERCICES SIMPLES D'ETIREMENT OU DE 68% 62%
MUSCULATION, COURSE A PIED, MARCHE, NATATION, TENNIS, FOOTBALL, ETC...) / /

74% 68%
UN SPORT COLLECTIF OU INDIVIDUEL OU UNE ACTIVITE PHYSIQUE, EN CLUB OU AU a47% / 30% /
SEIN D'UNE ASSOCIATION (PRATIQUE ENCADREE) o 0
2 1% , D PROFILS SIGNIFICATIFS
des répondants pratiquaient
. . o . + Ceux qui ont I'impression d’étre beaucoup plus sédentaire : 37
regulierement une activité physique ou : o . _
. 4 + A fait des recherches pour activités adaptées mais n’a pas
16 o un sport avant la maladie, mais ne le trouvé : 35
cesscsssse font plus actuellement
Base : Ensemble (N=254)



Avec l'arrivée de la maladie, plus des trois quarts des patients ont modifié leur activité physique. Parmi eux beaucoup ont
réduit soit I'intensité, soit la fréquence de l'activité.

« Avec I'annonce du diagnostic de votre sclérose en plaques , avez-vous modifié vos habitudes en matiere d’activité physique ? » éé %
0 Base : Ceux qui pratiquent  Base : Ceux qui ne pratiquent
» 78 /0 des patients atteints d’'une sclérose en plaques ont modifié leurs habitudes réguliérement une activité  pas ou peu d’activité physique
physique ou un sport  ou de sport (N=82)
(N=172)
\VVOUS AVEZ MODIFIE LA NATURE DE VOS ACTIVITES 39 42 34
18% onT REDUIT LINTENSITE VOUS AVEZ REDUIT LINTENSITE DE VOS ACTIVITES 34 29 Ont fait 46 ont fait
ET LA FREQUENCE DE LEURS ‘ Ilezsc; ‘ les 2
, 3 , | | () 29%
\VVOUS AVEZ REDUIT LA FREQUENCE DE VOS ACTIVITES 28 L 23 40
\VOUS AVEZ AUGMENTE LA FREQUENCE DE VOS ACTIVITES 16 23 1
A ceux qui ne font .
jamais du sport en \/OUS AVEZ ARRETE VOTRE PRATIQUE EN CLUB OU EN ASSOCIATION 11 5 29
cluboudans une ’ POUR UNE PRATIQUE PLUS LIBRE
association (N=27)

A ceux qui font, méme de \OUS VOUS ETES ORIENTE VERS UN CLUB OU UNE ASSOCIATION

’ \
! 1
facon irréguliere, du sport 3 ; 8 ! |
en club ou dans une : POUR AVOIR UNE PRATIQUE ENCADREE ET ADAPTEE | 11 ! 1
association (N=19) : 1
1
! 1
VOUS AVEZ AUGMENTE L'INTENSITE DE VOS ACTIVITES 8 ' 10 | 2
'\ 1
LE DIAGNOSTIC N’A RIEN CHANGE A VOTRE PRATIQUE _ 22
17 © Ipsos/ Janssen | Sclérose en plaques, activité physique, fatigue — Septembre/Novembre 2022 Total supérieur & 100, plusieurs réponses possibles E
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Plus de 4 patients sur 10 ont arrété leur activité dans I'année qui a suivi le diagnostic et pour un tiers, dans les 5 premieres
annees.

« Quand vous avez arrété ou diminué de maniére significative la pratique d’une activité physique ? »

DES UANNONCE DU DIAGNOSTIC 11

DANS LUANNEE POST DIAGNOSTIC
43%

DANS UANNEE QUI A SUIVI LE DIAGNOSTIC

DANS LES 1 A 5 ANS APRES LE DIAGNOSTIC

DANS LES 6 A 10 ANS APRES LE DIAGNOSTIC

DANS LES 11 A 15 ANS APRES LE DIAGNOSTIC

~N I
00

PLUS TARD
' Base : A ceux qui ne pratiquent actuellement pas ou peu une activité physique ou un sport ET qui en pratiquaient par le passé (N=54)
19 © Ipsos/ Janssen | Sclérose en plaques, activité physique, fatigue — Septembre/Novembre 2022 @

Résultats en %



Deux raisons expliquent principalement le fait que les patients aient arrété leur pratique : la fatigue et les difficultés
motrices. Les autres raisons sont plus secondaires mais multiples.

« Pour quelles raisons avez-vous arrété ou diminué de maniere significative la pratique d’une activité physique ? En premier ? Et ensuite ? »

\/OUS N’AVEZ PAS ASSEZ D’ ENERGIE, VOUS VOUS SENTEZ TROP FATIGUE
\/OUS N’ETES PLUS EN CAPACITE MOTRICE D’AVOIR UNE ACTIVITE PHYSIQUE REGULIERE

C’EST TROP DOULOUREUX 3
PAR MANQUE D’ENVIE 2
\VVOUS N’AVEZ PERSONNE QUI POURRAIT VOUS ACCOMPAGNER 2
VOUS AVIEZ COMMENCE, MAIS VOUS N'AVEZ PAS POURSUIVI 1

\VOUS N’AVEZ PAS TROUVE DE CLUB OU D’ASSOCIATION PROPOSANT UNE ACTIVITE PHYSIQUE ADAPTEE 17

N

PEU DE SPORTS SONT ACCESSIBLES AUX PERSONNES ATTEINTES D’UNE SCLEROSE EN PLAQUES 17

PAR MANQUE DE TEMPS

En premier
\VVOUS N’EN N'AVEZ JAMAIS FAIT I2 ’ Au total
UN MEDECIN VOUS L’A DECONSEILLE I 2
POUR UNE AUTRE RAISON
' Base : A ceux qui ne pratiquent actuellement pas ou peu une activité physique ou un sport ET qui en pratiquaient par le passé (N=54)
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Si 3 patients sur 5 déclarent avoir fait des recherches pour trouver des activités adaptées a leur maladie, seul 1/3 sont allés
chercher de 'aide et du soutien aupres de leur proche ou ont contacté des structures spécialisées.
Bémol, de nombreux patients déclarent ne pas avoir réussi a faire aboutir cette démarche.

« Afin de pouvoir faire une activité physique, avez-vous déja... ? »

% A FAIT LES
DEMARCHES

NON, JE N’Al PAS CHERCHE

OUI ET JAl REUSSI R
A LE FAIRE

FAIT DES RECHERCHES PAR VOUS MEME POUR TROUVER DES ACTIVITES
PHYSIQUES ADAPTEES A VOTRE SCLEROSE EN PLAQUES

61

-Hommes : 36

( + Ceux qui pratiquaient régulierement une activité physique ou un
sport avant le diagnostic mais ne le font plus actuellement : 43

ETE CHERCHE DE L'AIDE ET DU SOUTIEN DANS VOTRE ENTOURAGE
POUR BENEFICIER D'UNE ACTIVITE PHYSIQUE ADAPTEE A VOTRE

SCLEROSE EN PLAQUES 35
CONTACTE DES ASSOCIATIONS OU DES STRUCTURES QUI PROPOSENT 30
DES ACTIVITES ADAPTEES A VOTRE SCLEROSE EN PLAQUES
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Plus des % des patients n‘ayant actuellement pas ou peu d’activité physique ou sportive, pourraient changer s’ils étaient
aidés ou s’ils trouvaient des structures adaptées.

« Si demain, vous aviez des aides, des personnes ou des structures a disposition pour pratiquer une activité physique, le feriez-vous ? »

PROBABLEMENT 33

P
ROBABLEMENT PAS 15

CERTAINEMENT PAS . 8

.8

Base : Ceux qui ne pratiquent pas ou
peu d’activité physique ou de sport

(N=82)

24
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CERTAINEMENT/
PROBABLEMENT
77%

Résultats en % &






En revanche, le sujet de 'activité physique est mentionné par les professionnels de santé. Dans % des cas, c’est le
kinésithérapeute / I'ostéopathe ou le neurologue qui en parlent. Dans 3 cas sur 5, ce sujet est abordé par le médecin

généraliste.

« Dans la cadre de votre sclérose en plaques et de votre parcours de soins, les acteurs suivants vous ont-ils parlé de la possibilité de faire de 'activité physique ? »

UN KINESITHERAPEUTE/OSTEOPATHE 50

VOTRE NEUROLOGUE 40

VOTRE MEDECIN GENERALISTE

UNE ASSOCIATION DE PATIENTS

UN MEDECIN PHYSIQUE DE READAPTATION (MPR) 28

UN MEDECIN DU SPORT 7

I

UN DIETETICIEN OU NUTRITIONNISTE 10 20

Nl SOUVENT

g
Base : Ensemble (N=254)
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17

PARFOIS

28

55

70

JAMAIS OU PRESQUE

77

72

65

51

45

30

% SOUVENT / PARFOIS

Résultats en % E



Et dans plus de 4 cas sur 5, ils considerent que l'activité physique sur ordonnance les amenerait a se remettre a une
activité.

« Si les professionnels qui vous suivent vous prescrivaient une activité physique en vous expliquant que c’est nécessaire pour lutter contre les effets de la
maladie, le feriez-vous ? »

PROBABLEMENT
85%

PROBABLEMENT 42

PROBABLEMENT PAS 10

\% CERTAINEMENT PAS I 5

Base : Ceux qui ne pratiquent pas ou
peu d’activité physique ou de sport

(N=82)
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Pour 8 patients sur 10, le fait d’avoir des conseils de professionnels du sport, de professionnels de santé ou d’avoir des
infrastructures adaptées les inciteraient a faire une activité physique plus régulierement ou plus intensément.

« Chacune des mesures suivantes vous inciterait-elle a faire une activité physique de maniere plus réguliére ou plus intense ? »

% Oul % NON
DES CONSEILS DE PROFESSIONNELS DU SPORT (COACH...) H 86 14
DES CONSEILS DE PROFESSIONNELS DE SANTE H 84 16
DES INFRASTRUCTURES ADAPTEES PRES DE CHEZ VOUS H 84 16
DES ASSOCIATIONS PROPOSANT DES ACTIVITES PHYSIQUES E 79 21
ADAPTEES A VOTRE ETAT DE SANTE
DES CONSEILS PRATIQUES OU DES VIDEOS ADAPTEES A LA
MALADIE, A FAIRE CHEZ SOI 70 30
CERTAINEMENT PROBABLEMENT PROBABLEMENT PAS CERTAINEMENT PAS

mo-

‘g

Base : Ensemble (N=254)
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