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LES ETATS GENERAUX DE L’OSTEOPOROSE

Table ronde régionale a Aix-les-Bains le 13 avril 2017 de 9h a 16h
Centre des congres Aix-les-Bains
Rue Jean Monard, 73100 Aix-les-Bains

En termes de santé publique, 'ostéoporose est un vrai paradoxe. Alors qu’elle touche un nombre trés important de
patients, une femme sur 3%, sa prise en charge médicale demeure insuffisante comme le démontre les données de
lassurance maladie de 2013. Les causes sont multifactorielles : désinformation, remboursement complexe, mauvaise
perception de la maladie, climat de méfiance... Pourtant, I'ostéoporose est une vraie maladie et ses conséquences ne
sont pas liées a I'age : perte de taille, fractures, dépendance...

Face a ce constat, L’Association Frangaise de Lutte Antirhumatismale (AFLAR) se mobilise donc avec son collectif?,
I'Alliance Nationale Contre I'Ostéoporose, en lancant les premiers Etats Généraux de I'ostéoporose pour réaliser un
véritable état des lieux des besoins et attentes des patients mais aussi des différents acteurs impliqués dans la prise
en charge de 'ostéoporose. L’objectif final étant de proposer une photographie de la prise en charge de I'ostéoporose
en France et d’aboutir a terme a des pistes d’amélioration. Ce projet comporte plusieurs étapes.

10 journées d’échanges pour améliorer la prise en charge

De novembre 2016 a juin 2017 se dérouleront les premiers Etats Généraux de l'ostéoporose organisés autour de 10 journées
d’échanges et de débats en région. Chaque « Table ronde régionale» fera participer 20 a 30 participants (selon les villes), tous directement
impliqués dans la prise en charge de I'ostéoporose : rhumatologue libéral et/ou hospitalier, médecin généraliste, chirurgien orthopédiste,
médecin de rééducation, médecin de centre thermal, radiologue, nutritionniste, gynécologue, médecin du travail, gériatre, psychologue,
pharmacien, masseur-kinésithérapeute, ergothérapeute, pédicure-podologue, assistante sociale, représentant de I’ARS, de la CNAM, de
I’ANSM, de la MDPH, des collectivités locales, économiste, journaliste, patient expert.

5 thémes de discussion seront traités a deux reprises dans deux villes différentes.

Le déroulé des tables rondes sera le suivant :
gh-11h:

- ouverture de la journée : interventions institutionnelles (ARS, CNAM...)

- introduction de la journée : présentation du projet des états généraux de I'ostéoporose et des travaux déja réalisés
11h-13h: 2 a 3 ateliers d’échanges et de réflexion
14h - 16h : synthése des ateliers, échanges et rédaction de propositions d’amélioration

Une table ronde des états généraux de 'ostéoporose se tiendra a Aix-les-Bains le 13 avril prochain de 9h a 16h. Cette étape est
organisée en collaboration avec M. Bernard Riac, Président Directeur Général du groupe ValVital. Cette journée de travail sera
centrée sur lathématique prise en charge de I'ostéoporose notamment en médecine thermale.

La table ronde sera suivie d’une réunion d’information grand public & 17h au centre des congrés. Elle sera animée par le Dr
Laurent Grange et le Pr Christian Roques en partenariat avec des représentants de ’AFLAR.

A lissue de ces 10 tables rondes régionales, des constats communs et des propositions d’amélioration de la prise en charge de
l'ostéoporose devraient émerger.

La synthese des travaux des 10 tables rondes régionales sera restituée en octobre 2017
lors d’un colloque national qui se tiendra autour de la journée mondiale de 'ostéoporose.
Elle donnera lieu a la publication d’un Livre Blanc.

1 Melton L. J et al. How many women have osteoporosis? J Bone Miner Res 1992: 7: 1005-1110
2 Société savante GRIO, SFR, SOFCOT, I'AFRETH, SFP-APA, les gyncologues, les gériatres, conseil de |'ordre des pédicures podologues, des pharmaciens, des
masseurs kinésithérapeutes et des patients de I’AFLAR, 'ANDAR et I'association Asthme et Allergies...)
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Répartition régionale par théme de discussion

Lille le 7 décembre Amiens 15 décembre
Parcours de soin en ville et a I’lhopital Prévention et sensibilisation
(Pr Cortet) du grand public
(Pr Fardellone)

Paris le 14 février

vie quotidienne et activité Orléans 6 février 2017

Prévention et sensibilisation

physique |
(Mr Vergnault, Dr Briot et Pr du grand public
Féron) (Dr Lespessailles)

Rennes 4 avril 2017
Parcours de soins en ville et
a’hépital
(Pr Chalés, Pr Guggenbuhl )

Aix-les-Bains
13 avril 2017
Prise en charge de
I’lostéoporose notamment en
médecine thermale
(M. Riac, M. Bouvier, Pr
Roques)

Limoges 8 juin 2017
Dépistage et diagnostic
(avant et apres fracture)
(Pr Bertin, Dr Christine

Bonnet) Balaruc-les-bains, 1° juin

2017
Prise en charge de
I’'ostéoporose notamment en
médecine thermale (M.

. ) Bouvier, Pr. Roques, Dr
St-Etienne le mardi 29 novembre, Desfour, Dr Minard)

Dépistage et diagnostic
(avant & apres fracture)
(Pr Thomas)

Toulouse 2017
date ?
Théeme ?
(Pr Laroche, Dr Trémolliéres)

Légende : === En 2017 = En 2016

Une enquéte inédite auprés des patients

L’AFLAR a mis en ligne sur son site internet une enquéte d'envergure, dédiée aux patients atteints d'ostéoporose pour mieux
les connaitre. Deux questionnaires sont disponibles : le premier s'adresse aux personnes n‘ayant pas eu de fracture et le
deuxiéme s'adresse aux personnes ayant eu une fracture liée a I'ostéoporose. Ces questionnaires distincts se justifient car
les difficultés, les besoins et les attentes des personnes malades peuvent étre différents si elles ont ou non été victimes de
fracture. Les patients sont invités a participer a cette grande enquéte pour aider la recherche et TAFLAR compte
sur la participation du plus grand nombre, afin de dégager les constats les plus réels possibles.

Pour participer a 'enquéte sur I'ostéoporose : www.aflar.org
Cliquez sur «Participez a 'enquéte sur I'ostéoporose »

L’AFLAR réalise aussi une enquéte auprés des médecins généralistes, sur leur vision de la prise en charge de I'ostéoporose
en France.



http://www.aflar.org/
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L’ostéoporose une maladie sous-estimée

L’'ostéoporose est une maladie fréquente - En France, on estime qu’'un homme sur cinq ainsi qu'une femme
ménopausée sur trois a une ostéoporose? (soit entre 2 et 3 millions de Frangaises®).

L’ostéoporose est une maladie grave - En 2013, en France, le nombre de fractures du col du fémur s’élevait a 54
000 (source Cnam) avec une mortalité de 20% dans I'année suivante.

L’ostéoporose est une maladie colteuse - En France, en 2010, le fardeau économique des fractures de fragilité
(incidentes et antérieures) a été estimé a 4,8 milliards €, dont 2,5 pour les seules fractures du col du fémur. Compte tenu
des projections démographiques pour 2025%, le nombre de fractures incidentes passera de 376 ooo (femmes et hommes
€n 2010) a 491 000 (2025), entrainant une augmentation des coUts de 26%>.

L’ostéoporose est une maladie insuffisamment reconnue et traitée par les médecins® - C'est ce que suggeérent les
résultats d'un travail multicentrique récent fondé sur les données du Systéme national d’information inter-régimes de
I'assurance maladie (Sniiram)’, présentés au Congrés de la Société francaise de rhumatologie (SFR) en 2015.

L’'ostéoporose ne doit pas étre une fatalité (http://pourdesosplusforts.org/). Il existe un test rapide du risque
d'ostéoporose (http://www.grio.org/test-risque- osteoporose1.php). L'ostéodensitométrie est un outil diagnostic simple
et indolore. Il existe aujourd’hui des traitements efficaces de I'ostéoporose, réduisant de 40% a 70% les fractures
vertébrales et de 40% a 50% les fractures du col du fémur.

L’Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale (AFLAR), seule association de patient et professionnels de santé
s'intéressant a l'ostéoporose en France, méne depuis quelques années plusieurs actions en France qui ont pour objectif de
limiter les facteurs de risque d'ostéoporose et de faciliter le dépistage et la prise en charge des patients :

= Uneligne ALLO OSTEOPOROSE de I'AFLAR : 0 810 43 03 43

= Uneapplication pour smartphone « Le Voleur d’os », élaboré par un groupe de travail paritaire soignants/patients
de I'AFLAR, avec le soutien institutionnel de Yoplait.

= Lesite Internet recommandé par '’AFLAR www.tout-sur-osteoporose.fr qui a été primé aux Entretiens de Bichat
2014.

= Le collectif ostéoporose (2012-2013) a réalisé une étude pharmaco-économigue qui montre qu‘un bon diagnostic
de la maladie et une prise en charge précoce ont un colt nettement moins élevé qu'une ostéoporose déja installée
et propose des mesures préventives, comme instaurer |'ostéodensitométrie systématique des femmes a leur
soixantiéme année, aprés une sensibilisation et un autotest a cinquante ans lors de la premiére mammographie,
permettant ainsi une prise en charge rapide des femmes a risque.

L’Association de malades AFLAR bénéficie en 2016 d’un soutien institutionnel des laboratoires Amgen dans sa mission de défense
des malades et de l'amélioration de la prise en charge de l'ostéoporose dans le cadre des états généraux de l'ostéoporose.

Allo OSTEOPOROSE
CITRXID 0 810 43 03 43)
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