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PATIENTS

Autonomie
Vie active

Parce que maintenir ses activités
professionnelles en étant atteint(e) d’une
sclérose en plaques peut étre important.

Mon autonomie
J v tiens



La sclérose en plaques, une pathologie qui touche de Des employeurs et collegues
nombreux patients actifs qui ressentent un frein a lembauche compréhensifs...
et a 'évolution de leur carriéere.
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« Ma sclérose en plagues est compatible
avec ma trajectoire professionnelle.
Ma société me soutient dans ce combat. »*
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\ réside dans le dégrader progressivement, ils ont pu
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n’a pas change. »* &
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1 2 « Difficile de parler de ma pathologie
ersonne sur a mes SUpErieurs. o
P e Ma fatigue est constante ; j utilise mes RTT
change d’activité et mes week-ends pour me reposer. »*
professionnelle a cause g | | )
de leur SEP.? ®
- « Je cache ma maladie a mes collégues car je veux étre
A I a leur niveau. Je dotis parfois mentir : dans mon

‘ boulot (comme beaucoup d’autres), nous devons
“ foujours étre au « top ». »*
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Roche développe avec un comité d'experts pluridisciplinaire
la 1 échelle de mesure de 'autonomie, aussi appelé PRO*, visant a évaluer les
conséquences de la sclérose en plaques sur votre vie quotidienne :

Cette échelle - sous forme de questionnaire - permettra d'évaluer U'impact de la maladie
sur les différentes dimensions liées a 'autonomie. Cela permettra a votre équipe
soignante de mieux comprendre les conséquences de la maladie dans votre vie et de
vous proposer un accompagnement correspondant a vos besoins.

Ce questionnaire comporte 36 questions divisées
en 10 dimensions sociales : 4

1. Participer a des activités avec les autres

2. Vos activités socio-professionnelles

3. Controéler limage que vous renvoyez aux autres
4. Votre prise en compte au travail

5. Lesoutien de vos amis
6

7

8

9.
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Votre prise en compte par votre équipe soignante
Le soutien de votre partenaire
Votre réle de grand-parent
Votre engagement dans un collectif associatif
0. Votre engagement dans des activités pour vous (sports, loisirs, voyages)

Ambition
Autonomie
Parce que nous tenons tous a notre autonomie,
parlez-en

Définition de Uautonomie : cest, en tant qu’individu, &tre en mesure d’accomplir les roles les plus
importants pour soi-méme, que l'on soit aidé ou non. *

* Qu’est-ce qu’un PRO ?
Un PRO (Patient Reported Outcome) est toute mesure de [‘état de santé du patient qui est rapportée
directement par le patient, sans interprétation du médecin ou d’une tierce personne.®

** Temps moyen de complétion du questionnaire lors des études FOCAL MS2.

Disponible en 2025 ***

En savoir plus sur:
go.lumieresurlasep.fr/ambition-autonomie

** Questionnaire validé et publié en 2025.
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