BOUGEONS-NOUS CONTRE :
L’ARTHROSE, UNE MALADIE GRAVE !

DES PROPOSITIONS SOUVENT INEDITES
PAR LES PATIENTS ET .
LES PROFESSIONNELS DE SANTE !
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L’ARTHROSE PAS SI SIMPLE A DEFINIR !

UNE DEFINITION DE L'ARTHROSE A ETE
PROPOSEE EN 1994

PAR L’ORGANISATION MONDIALE DE LA
SANTE ET L’AMERICAN ACADEMY OF
ORTHOPAEDIC SURGEONS :

0000000000000 000000000000000000000000000

« Larthrose est la résultante des phénomeénes
mécaniques et biologiques qui déstabilisent
I’équilibre entre la synthése et la dégradation
du cartilage et de l'os sous-chondral. Ce
déséquilibre peut étre initié par de multiples
facteurs : génétiques, de développement,
métaboliques et traumatiques. Larthrose
touche tous les tissus de [I'articulation
diarthrodiale et se manifeste par des
modifications morphologiques, biochimiques,
moléculaires et biomécaniques des cellules et
de la matrice cartilagineuses conduisant a un
ramollissement, unefissuration,uneulcération
et une perte du cartilage articulaire, une
sclérose de I'os sous-chondral avec production
d’'ostéophytes et de kystes sous-chondraux.
Quand elle devient symptomatique, I'arthrose
entraine douleur et raideur articulaires, un
éventuel épanchement articulaire avec des
degrés variables d’inflammation locale ».

Mais il s’agit avant tout d’'une pathologie
difficile a décrire car elle est plurielle et peut
donc étre définie selon différents niveaux :
moléculaire, tissulaire, radiologique et
clinique. Quant au patient, c’est surtout une
maladie de la douleur et de la géne, voire du
handicap fonctionnel.
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(AN NENNNNINIOO OO0

LAlliance Nationale Contre I’Arthrose, collectif
informel de toutes les parties prenantes de la
prise en charge de l'arthrose (collectif réuni
sous l'impulsion de 'association de patients
AFLAR - Association Francaise de Lutte Anti-
Rhumatismale) s’est mobilisée en 2014 et 2015
pour la conduite des premiers états généraux
de l'arthrose.

La « fusée » des Etats Généraux est constituée
de 4 étages:

1 - en 2013, une enquéte quantitative inédite
sur les répercussions de |'arthrose et les prin-
cipales attentes des patients (enquéte stop ar-
throse avec plus de 2900 répondants)

2 - en juin 2014, la tenue d'un panel de pa-
tients citoyens avec 15 participants qui ont
émis 17 premiéeres propositions d'améliora-
tion de la prise en charge de |'arthrose

Conférence de presse de
lancement des 1°~Etats
Geénéraux de I'Arthrose

3 - de septembre 2014 a juin 2015, la réalisa-
tion de 10 tables rondes régionales ayant réu-
ni plus de 270 personnes, toutes directement
concernées ou impliquées dans la prise en

charge de I'arthrose ; les 10 tables rondes ont
abordé cinqg grands themes différents (pré-
vention, vie quotidienne, parcours de soin
hors chirurgie, chirurgie et douleur) et ont
permis de dresser des constats communs et
d'émettre 79 propositions souvent inédites
pour améliorer la prise en charge de I'arthrose

4 - de juillet a septembre 2015, la réalisa-
tion d’'un sondage (plus de 4300 répondants
qui a 90% sont des patients) pour classer les
79 propositions et dégager 21 propositions
prioritaires :
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N° ‘ PROPOSITIONS PRIORITAIRES

1 Positionner la pathologie arthrose comme maladie chronique incapacitante

2 Favoriser le maintien dans 'emploi

3 Impliquer les complémentaires santé

4 Développer des programmes de recherche / prise en charge de la douleur

5 Favoriser la reconnaissance de l'incapacité

6 Informer les professionnels de santé sur les dispositifs ALD 31 ou ALD 32

7 Favoriser le diagnostic précoce

8 Former les professionnels de santé a la prévention et prise en charge de I'arthrose
9 Sensibiliser les médecins généralistes / prise en charge non pharmacologique

10 Suivre l'impact médico-éco du déremboursement récent de certains médicaments

1" Améliorer la prise en charge péri-chirurgicale par kinésithérapie

12 Sensibiliser la médecine du travail et les maisons départementales des personnes handicapées

13 Favoriser I'accés aux soins de kinésithérapie

14 Améliorer le remboursement des soins pédi-podologiques

15 Créer un registre national des prothéses

16 Trouver des moyens de remboursements complémentaires

17 Développer des évaluations sur les traitements non médicamenteux

18 Proposer un cahier des charges / logements adaptés

19 Favoriser I'éducation Thérapeutique du Patient

20 Favoriser I'activité physique adaptée

21 Généraliser I'acces a des « kit douleur » performants

Au-dela de ces 21 propositions prioritaires,
I'ensemble des participants des états géné-
raux de I'arthrose (EGA) exprime un message
clair : il y a urgence a agir ensemble (d’ou le
slogan repris dans le titre de ce livre blanc
«bougeons nous contre I'arthrose ») :

1 - pour soulager la douleur des patients

2 - pour aboutir a une véritable reconnais-
sance de cette maladie grave

6 - LIVRE BLANC DES ETATS GENERAUX DE L’ARTHROSE 2015-2016

3 - pour favoriser une information perfor-
mante des patients mais aussi des profession-
nels de santé.

Il restera pour les années a venir a dévelop-
per des actions concrétes, afin que les espoirs
portés par ces états généraux ne soient pas
décus.



EDITO

par P"Salamon

Lors de la préparation de la Loi de Sante Publique et de la stratégie nationale
de sante la Ministre de la Santé a sollicite le Haut Conseil de la Santé Publique
(HCSP) pour qu'il apporte son éclairage sur les priorites qui devaient étre mises
en avant sur les prochaines années.

Parmi les reponses du HCSF trois points ont éte particulierement soulignes :
e ['importance croissante des maladies chroniques
e [effort nécessaire pour une meilleure prévention et promotion de la santé

e [a necessite de definir des objectifs et des indicateurs permettant un suivi et une évaluation des
actions et programmes de sante

Ces points ont eté repris au niveau ministériel et completés par :
e [ a lutte contre les inégalités de santé
e [effort nécessaire pour ameéliorer la democratie sanitaire.

Sil'on cherchait a définir un indicateur idéal pour traduire de telles priorites, nul doute que le choix se
porterait sur l'arthrose. En effet, l'arthrose représente un tres lourd fardeau, sans doute 'un des plus
pesants dans ce champ des maladies chroniques. Sa difficulté de prise en charge favorise evidemment
les inegalites sociales qui y sont attachées. Et le role indispensable des associations de malades est ici
mieux qu ailleurs manifeste comme en temoigne ce livre blanc restituant les états genéraux de l'arthrose.

Iy aurait donc tout lieu de se réjouir que cette pathologie soit ainsi reconnue comme une priorite., Quelques
DOINts Néanmoins obscurcissent ce constat |

e D'une part, on entend encore trop souvent des réflexions telles que « il s‘agit d’une pathologie inéluctable
lige au vielllissement et il faut vivre avec I», C'est inacceptable et bien au contraire beaucoup de choses
peuvent étre faites et restent a faire.

e D'autre part, en tant qu’'épidémiologiste, je mesure les difficultes de maitriser les indicateurs qui doivent
permettre d'évaluer les actions et programmes. Bien sdr, les mesures classiques de préevalence, de
handlicap, de consommation sont adaptées et largement réalisables. Par contre, les mesures de qualité
de vie et 'evaluation des parcours de soins, qui sont des indicateurs majeurs pour une pathologie telle
que l'arthrose, restent encore insuffisamment développées et des progres sont necessaires.

Le Haut Conseil de la Santé Publique remercie, par ma voix, les auteurs du livre blanc de lui avoir donné
l'occasion, a travers cet éditorial, de redire combien l'arthrose doit étre une des priorités de santé de notre

Mﬁ/

Pr Roger Salamon
Professeur de santé publique,
Président du Haut Conseil de la Santé Publique
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EDITO

par D' Grange

L’AFLAR L’Association Francaise de Lutte Anti Rhumatismale

I'AFLAR, regroupant patients et professionnels de sante, est la seule association

a defendre les intéréts de l'ensemble des patients atteints de rhumatismes en

France .| malades arthrosiques, osteoporotiques, goutteux, lombalgiques.... Cela représente plus de deux

cents maladies, des plus frequentes aux plus rares. Historiquement premiere association de santé en France

— elle existe depuis 1928 et a éteé reconnue d'utilité publique des 1937, sous le Front populaire, un an apres
les congeés payés | — la Ligue Francaise contre les rhumatismes a pris le nom d’AFLAR en 1972,

Au niveau national, elle est aussi association ombrelle : d'autres associations dans le domaine de la rhumatologie
s‘affilient a '’AFLAR pour avoir une visibilite nationale et européenne. C’est le cas de huit associations, regroupant
par exemple des fibromyalgiques ou des polyarthritiques.

Elle est la seule association francaise a représenter au niveau européen l'ensemble des patients souffrant de
rhumatismes, au niveau de la société savante, via LEULAR (European League Against Rheumatism ou Ligue
Européenne Contre le Rhumatisme) et a l'origine, avec d'autres consceurs et confreres europeéens de la ligue
de patients souffrant de rhumatisme en Europe — la ligue sociale de 'EULAR : 'EULAR FPARE).

L’action de PAFLAR porte sur trois niveaux :

e [ a communication, en informant le grand public sur ces maladies, avec des lignes télephoniques dediees,
Allo Rhumatismes et Allo Ostéoporose — des numeéros Azur a la disposition des patients pour répondre a leurs
questions, leur envoyer des documents —, une revue trimestrielle, Bouge ton rhumatisme, ainsi que les sites
Internets Stop Arthrose et de 'AFLAR.

e [’amélioration de la prise en charge des rhumatismes en France, en intervenant notamment sur la
formation initiale ou continue des professionnels de sante. C'est par exemple le programme Patients
partenaires | des malades atteints de polyarthrite se rendent dans les facultés de medecine pour expliquer le
ressenti et le vecu de leur pathologie.

e I’éducation Thérapeutique des Patients, qui passe par exemple par la création d’outils pédagogiques.
L'AFLAR va ainsi lancer prochainement, dans le domaine des rhumatismes inflammatoires sous biothéerapies,
EduBioT, le premier "serious game” francals en rhumatologie — un ‘feu video sérieux” d'appropriation des
compeétences de sécurité des biothérapies pour des personnes atteintes de rhumatismes inflammatoires
chroniques apres avoir creé une application, un coach virtuel, Le voleur d'os, pour les patients souffrant
d’'ostéoporose.

L’Arthrose

L'arthrose touchant plus de 10 millions de Francgais dont 6 a 7 millions symptomatiques n'est pas consideree
par la plupart de nos décideurs comme une vraie maladie et n'est par exemple jamais pris en compte dans
aucun plan santé ces dernieres annees. On parle, eventuellement, de «handicap ostéo-articulaire », sans la
citer | Pour les hommes et femmes politiques, l'arthrose n'est toujours pas un vrai probleme.

Le déremboursement des anti arthrosiques symptomatiques daction lente (AASAL) en cours (et celui
probable de la viscosupplementation) prouve bien a quel point l'ambiance est délétere au ministere, qui a
plutdt tendance a se desengager de la prise en charge de l'arthrose.
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La réalite est tout autre !

Avec 5 millions d'arréts de travail en dix ans, c'est la premiere cause d'invalidité des plus de 40 ans, la
deuxieme cause de consultation chez le geneéraliste (derriere les maladies cardiovasculaires) et un codt qui
explose. Selon 'étude de I'économiste Claude le Pen, l'arthrose codltait 1,6 milliards d’euros a la sécurité
socilale en 2002'... on est passé a plus de 3,6 milliards d’euros en 20102 |

L’Arthrose est donc une vraie maladie codteuse et lourde en conséquence pour notre pays.

Elle est donc tres naturellement tres importante pour notre association qui a rassemblé autour et pour ces
patients souffrant d’Arthrose, 'ensemble de ses forces vives depuis plus de quatre ans.

En fait, tout est parti de l'expérience d’Allo Rhumatismes : nous avons eu depuls des annees tellement
d'appels de patients nous disant "J'ai de l'arthrose, on me dit que c’est normal, que je vieillis — que ce sont les
rides de l'articulation, ni plus ni moins !'ll N’y a rien d'autre a faire que de souffrir dans son coin, un point c’'est
fout...” "Mon médecin ne considere pas que jai une maladie”, ‘Cela passe en vingt-deuxieme position”, "On
veut bien me traiter pour tout, mais l'arthrose, personne ne veut s'en occuper’, “Je suis un peu désespere,

on me dit qu’il n'y a rien a faire...”

Nous nous sommes dit qu’il n’était pas question de continuer comme cela et qu’il était temps de
sonner la mobilisation générale : personne ne défendait la cause des patients arthrosiques en
France!

Nous avons alors, pris la décision de rassembler tous les professionnels de santé — les sociétés savantes, les
conseils de I'Ordre, des kinésithérapeutes aux pedicures-podologues, des rhumatologues aux reéducateurs,
des ergothérapeutes aux pharmaciens en passant par le thermalisme mais aussi et surtout evidemment par
les patients.

Nous les avons tous reunis, a lissue d’'un Congres de la societé francaise de rhumatologie, en decembre
2011, en expliquant gue 'AFLAR souhaitait former un groupe d'expertise au service des patients pour ameliorer
la prise en charge de l'arthrose en France.

Et c’est ainsi qu’est née I’Alliance nationale contre I’arthrose.

I est exceptionnel qu'une association de patients, soit a l'origine d’une telle entite. D ailleurs, certains des
participants etaient sceptiques quant a l'ambition du projet.

Nous nous sommes mis au travail,

La premiere étape a éte de reunir tous les "moteurs” de I'Alllance pour réflechir a une campagne de
communication sur les cinq messages cles de l'arthrose. Une campagne sous forme d'affiches, de leaflet,
ete... et diffusée par le biais de nos partenaires et membres. Le site stop arthrose a alors éteé inaugure.
Depuis son lancement le 10 decembre 2012, lors d’'une conférence de presse, le site www. stop-arthrose.org

"Le Pen C, Reygrobellet C, Gerentes |, Financial cost of osteoarthritis in France the «COART» France study. Joint Bone Spine 2005 ; 72 : 567-70.

2Bertin P, Rannou F, Grange L, Dachicourt JN, Bruel P, Emery C, Grandfils N, Taieb C. Annual Cost of Patients with Osteoarthritis of the Hip and Knee in
France. J Musculoskelet Pain 2014 ;22 :356-64.
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est devenu, dans le monde associatif, le premier site de référence grand public sur l'arthrose avec plus de
385000 visiteurs uniques depuis son lancement.

Et nous avons decidé d'aller plus foin.
Sur Allo rhumatismes, nos patients se disent incompris, est-ce la réalite ?

La deuxieme étape, pour le veérifier, a été de lancer la premiere grande enquéte sur I'état des lieux de
larthrose «I'enquéte stop arthrose», pour mesurer ce que les patients pensalent de leur maladie et quel impact
elle avait sur leur vie, au quotidien.

Stop-Arthrose est la seule étude en France, a rassembler autant de malades de I’arthrose avec
prés de 3000 réponses exploitables, avec une approche tres rigoureuse, en partenariat avec I'Alliance
nationale contre l'arthrose et son Comité scientifique.

Une enquéte extraordinaire qui a permis d'évaluer I'impact réel de l'arthrose sur le quotidien des malades, y
compris sur leur moral. Un véritable fardeau® pour des gens dont 35 % ressentent des douleurs d'arthrose. ..
avant l'age de 40 ans.

Troisieme étape : a partir de ce constat, nous nous sommes demandes comment ameliorer la prise en
charge.

Ce n'est pas notre role de preconiser le type de prise en charge, les recommandations existent qu'elles soient
nationales, europeennes, mondiales. ..

Ce que nous voulions, c'est faire un tour de France pour établir une cartographie, une photographie de la prise
en charge de larthrose et voir comment améliorer les choses, en faisant des propositions concretes.

Notre méthodologie a eté daller a la rencontre de ceux qui sont le plus concernes, les patients.

Nous avons commence par réunir, en juin 2014, un panel citoyen d'une quinzaine de patients (dont une
qui est méme venue de la Reunion, pour englober les Dom-Tom) que 'on a accueillis dans un hotel pour un
brainstorming « Qu’est-ce que l'arthrose pour vous ? Quel est son impact sur votre vie ? Qu'aimeriez-vous que
'on améliore ?»

Un certain nombre de propositions en ont résulteé — d’ou l'idée du tour de France pour les valider, les infirmer
ou les completer,

Nous avons pris notre baton de pelerin pour une démarche inédite, qui a consisté a reunir dans la méme salle
des patients qui pouvaient dialoguer avec le professeur de Rhumatologie, avec le professeur de chirurgie,
avec le kinésitherapeute ou le rhumatologue de ville, avec des geriatres, avec des pedicures podologues,
avec des medecins thermaux, des assistantes sociales, des diététiciennes, avec l'ensemble des acteurs de
leur santé. ..

Chaqgue ville a produit un état des lieux et des propositions d'ameélioration, une matiere qui s'est enrichie de ville
en ville, d'étape en etape — jusqu'a la synthese globale qui s'est faite a Rennes, lors d’une journée particuliere
de travail avec des patients et les experts du comité scientifique qui ont épluché 'ensemble des propositions.

*World Health Organisation.The global burden of disease: 2004 update. Geneva: World Health Organisation; 2008.
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En ont resulte 79 propositions d'ameélioration de la prise en charge qui, une fois filtrees et validees par le comitée
scientifique, ont été soumises au vote des Francais pour élire celles qui leur semblaient les plus pertinentes.

La encore, 4300 retours de votants, patients et professionnels de sante, qui ont classeé les propositions et fait
émerger les propositions leaders.

Ce travail exemplaire se concretise par 'eédition du livre blanc de l'arthrose, fruit de ces années de mobilisation.

Et Ia suite ?

Nous ne pouvons en rester la | Nous devons maintenant le faire vivre en essayant de mettre en application
ces propositions

Un nouveau chapitre s’ouvre donc devant nous !

Nous allons aller voir nos décideurs politiques, la ministre de la Santé, nos députés et nos sénateurs. Nous
allons remettre a Michel Savin, le sénateur de I’lsére, qui nous accueille au Sénat le 14 octobre 2015 et
qui s’intéresse fortement a ce dossier, un premier exemplaire de notre Livre blanc.

Les propositions issues de ces Etats généraux ne peuvent vivre que si elles sont largement diffusées, que s
les gens s’en emparent — nous allons continuer a les défendre pour que, progressivement, elles deviennent
realite.

Je vous invite donc a parcourir ce livre blanc qui annonce, nous l'esperons, une mobilisation generale contre
cette vraie maladie grave qu’est l'arthrose !

DrLaurent Grange
Président de '’AFLAR
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EDITO

par P"Launois

«N’essaye pas de comprendre les réponses, cherche a comprendre les
questions ».

Confucius

L'Arthrose, seconde cause d'invalidite en France, pose des questions cruciales aux patients, aux
professionnels de Santé et aux Institutions.

Les patients atteints d'arthrose souffrent de handicap dont il faut rappeler ce qu'il englobe : TOMS définit le
handlicap a travers latteinte du corps (deficiences), mais aussi les difficultés et impossibilites a realiser les
activites de la vie courante qui decoulent de ces déficiences (incapacites), et les problemes sociaux qui
en découlent (désavantages) . Ainsi, les paroles de patients nous deécrivent-elles et décomposent-elles le
handicap par ses élements constitutits : déficience (blocage, limitation articulaire), incapacité (@ marcher,
bouger) et désavantage (travailler...). Les malades, face a ces handicaps, ont exprime leurs besoins non
satisfaits, et questionnent sur la possibilité d’'améliorer la prise en compte et la prise en charge de leur
maladie, voire freiner son évolution et mieux la prevenir et la gerer a travers une information ciblee sur
leur maladie. ['acceptabilite d'un traitement est un element fondamental de sa reussite. On ne peut s'en
tenir a des resultats purement cliniques. Sil'on veut remettre le patient au coeur du systeme de sante, |l
convient d'utiliser des échelles de qualite de vie et de satisfaction au regard desquelles celui-ci sera a méme
d'appréecier les mérites des prises en charge qui lui sont proposees.

Les professionnels de santé sont confrontés a la question des objectifs a atteindre et ainsi faire reculer
la perte d'autonomie, les handicaps, la douleur liee a l'arthrose, sachant que la prise en charge et les
moyens a mettre en ceuvre nécessitent une coordination entre tous les acteurs pluridisciplinaires autour
adu patient. Une medecine plus globale et plus humaine exige l'integration d’une attitude préventive dans la
pratique médicale et suppose que tous les professionnels de santé contribuent a sa promotion. Le travail
en réseau de soins coordonnes est une des réeponses pour ameliorer cette prise en charge a laquelle doit
participer pleinement le patient. Dorenavant, le medecin doit sortir de ses competences de technicien de
la maladie pour devenir un artisan de sante ; cela implique de la part du meédecin une vision plus globale
de la communauté dans laquelle sa pratique se situe. Il faudra s'aider de programmes éducatifs et d'auto
s0ins qui seront utiles du fait des symptomes invalidants et douloureux, et permettent d’améliorer a la fois
la qualite de vie et I'observance. La compléementarite est la deuxieme caracteristique du nouveau role que
doit jouer le medecin dans la sociéte. Une seule personne n'est plus a méme de résoudre les problemes
medico-sociaux que pose le monde d'aujourd’hui. Le médecin doit désormais étre aidé dans sa tache par
fous les professionnels de santé. Il faut aussi souligner Iimportance du role des associations de patients,
I'AFLAR est exemplaire a ce point de vue.

Les Institutions. Il ne saurait étre question de mesurer les performances d'un systeme de prise en charge
exclusivement a l'aune des économies financieres qu'il permet de degager. Il demeure important de s'assurer
qu’il contribue plus a l'amélioration de 'état de santé de la population qu'il n‘est susceptible de l'altérer
en mobilisant des ressources qui cessent, de ce fait, d'étre disponibles pour financer d’autres priorités
sanitaires. Il convient de rapprocher les codts et le surcroit d'efficacite des programmes et des alternatives
therapeutiques, dans le cadre d'analyses medico-eéconomiques menees en vie reelle.
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Le préalable a toute proceédure d'évaluation est d'étre au clair sur ce que I'évaluateur cherche a découvrir.
Veut-il simplement vérifier gue les promesses des essais cliniques sont corroborees par les résultats observes
en pratique méedicale quotidienne ou souhaite-t-il s‘assurer que les resultats thérapeutiques constatés dans la
« vrale vie » sont directement et exclusivement attribuables a des modalités de prise en charge innovantes ? La
premiere question est une question administrative qui releve des techniques de l'audit : on compare ce quiest a
ce qui devrait étre. La seconde est une question scientifique sur l'effet propre de I'innovation organisationnelle,
qui permet de savoir si 'objectif théerapeutique, qui a été atteint en vie réelle, l'a été exclusivement de son
fait. Les informations a recueillir dans les deux cas ne sont pas les mémes. Dans le premier, il suffit de mettre
en place un systeme de surveillance ;| dans le second, il faut rechercher et neutraliser les interférences
parasitaires qui pourraient partiellement étre a I'origine du résultat (« facteurs de confusion ») pour que seule la
plus-value thérapeutique directement et exclusivement attribuable au traitement ou a des dispositifs innovants
de prise en charge soit specifiee.

Conclusion :

Ces questions qui nous sont posees, face a la maladie Arthrose - une pathologie chronique, grave,
handicapante, colteuse - appellent en effet, a soutenir des propositions d'organisation, de formation et
d'information , d'éducation, de coordination de soins en réseau. Soutenir la démarche engagée est un enjeu
sanitaire, financier et sociétal.

: .
' \e I‘AEF{'}/ 013

PrRobert Launois
Président de la Société Francaise
d’Economie de la Santé
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Par Alain Coulomb, ancien directeur de la Haute
Autorité de Santé (HAS)

ENTRE ETONNEMENTS ET ESPOIRS

0000000000000 000000000000000000000000000

Concerné par la pathologie, impliqué — en tant
gu’animateur de la plupart des tables rondes -
dans le processus qui aboutit, provisoirement,
a la rédaction du «livre blanc», je voudrais, en
guise d'introduction, manifester quelques éton-
nements et exprimer quelques espoirs.

Etonnements positifs d’abord :

* La mobilisation en région a été, grace aux pro-
fessionnels de santé et aux associations de pa-
tients, tout a fait remarquable.

* Apres une «entrée en mélée» parfois un peu
frileuse, la liberté de parole a permis que se
nouent des échanges d'une grande richesse ;
la profondeur vécue des propos a succédé trés
vite aux «histoires de chasse» ; la largeur de
vue des participants a permis, dans toutes les
tables rondes, d’aboutir a des propositions di-
verses sans doute mais convergentes et perti-
nentes.

Quelle chance d'avoir pu partagerces moments
d’échanges ou s’exprimaient, sans condescen-
dance ni agressivité, des points de vue ou «sa-
voirs scientifiques» et «savoirs patients» se
confrontaient utilement pour chacun.



Cette forme de démocratie sanitaire directe de-
mande sans doute une posture qui ne soit pas
de «surplomb» pour les uns, de I'empathie et du
respect pour tous et surtout un temps précieux
arraché aux soins stricto sensu, mais quelle ri-
chesse qui permet de croire qu’il y a la un espace
a construire dans l'intérét de tous.

Etonnement moins positif :

La relative faiblesse de la participation de méde-
cins généralistes pourtant largement concernés
par la pathologie. Il ne s'agit pas, bien s(r, de les
stigmatiser. On en sait |'origine : le systeme d’or-
ganisation et de rémunération, mais on en me-
sure les conséquences — notamment sur l'insuf-
fisance criante de la coordination avec les autres
professionnels de santé (masseurs-kinésithéra-
peutes, pédicures-podologues...) entre généra-
listes et spécialistes, entre la ville et I'"hopital...

Certes, ces constatations n’ont rien de bien nou-
veau. Elles ont fait I'objet de nombreux rapports,
colloques, projets de loi que nous connaissons.
Mais voir, sur le terrain, quelles sont les consé-
quences du cloisonnement de notre systeme,
souvent dramatiques pour le mieux-étre des pa-
tients comme des professionnels... et celui des
finances publiques, on ne peut qu’étre étonné
que le décloisonnement ne soit pas la priorité
des priorités de nos réformes, en méme temps
que l'acces de tous a une information pertinente
et ouverte.

de des EGA a Reims - 10 février 2015
a droite : M™ Julie Giraud (Empatient),
pise Couchoud (Assistante de direction AFLAR)
e Alliot-Launois (Vice-Présidente AFLAR)

'y

Quelques espoirs aussi :

La mobilisation organisée et positive paie. «Ce
fut une bonne journée » ; la quasi-totalité des par-
ticipants I'ont exprimé ainsi.

Certes, on veut croire qu’au-dela, les commu-
nautés concernées jusqu’aux plus hautes auto-
rités de I'Etat trouvent dans ces proposition une
source de réflexion pour de futures décisions ;
mais dans un contexte ou il semble trop souvent
que violences et insultes constituent le mode
d'expression «normaly, il serait dommage que
le rassemblement des parties prenantes dans un
échange apaisé et productif reste ignoré. C'est
notre premiére source d’espérance.

Mais comme nous ne sommes pas compléte-
ment naifs, nous espérons aussi que le mouve-
ment lancé se poursuivra sous quelque forme
gue ce soit. Car le but c’est le chemin et nous ne
saurions imaginer que tous les problémes sou-
levés trouvent leurs solutions dans les semaines
qui viennent.

Enfin, et a plus court terme, le projet de loi sur
«la modernisation du systéme de santé» met en
exergue l'importance majeure du parcours ; no-
tion polymorphe, encore floue mais incontesta-
blement porteuse d’espoir pour les arthrosiques
qui vivent leur prise en charge comme un par
cours du combattant.

Tous ceux qui ont envie de s‘impliquer pour
que «les choses changent» dans l'intérét des
professionnels de santé comme des patients»
trouveront dans ces propositions une raison
supplémentaire de le faire.

3°Table Ronde des EGA a Grenoble= 18 nov. 2014.

De gauche a droite : M™ Jacqueline Hubert

(directeur du CHU de Grenoble), M. Alain Coulomb
(Ancien Directeur de laHAS) et DrLaurent Grange

(Président de IAFLAR)
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- Larthrose est une maladie chronique,
fréquente, invalidante, coliteuse dont la prise
en charge devrait étre multidisciplinaire,
collaborative et coordonnée®. C’est un
probléeme de santé publique : en effet la
frequence de I'arthrose ne cesse d’augmenter
notamment en raison du vieillissement
de la population, de l'augmentation de la
prévalence de I'obésité (15% de la population
francaise a un IMC>30kg/m? en 2012
selon I'enquéte ObEpi®) et de l'absence de
traitements curateurs. Mais cet enjeu de
santé publique est largement sous-estimé,
voire ignoré par les institutions : la maladie
arthrose ne fait I'objet d’aucun plan national
et n'est citée dans aucun plan régional de
santé et d’autonomie (PRSA).

Par le Pr Gérard Chaleés, Vice-Président de I'AFLAR

CONTEXTE / ENJEUX DE L’ARTHROSE EN FRANCE

Larthrose ou plutét les arthroses, mala-
dies chroniques, constituent I'un des plus
grands fardeaux en matiere de santé publique,
véritable challenge pour le systeme de santé
du XXIe siecle, mis en exergue par I'OMS?® et
par la « Global burden of disease study »°.

Larthrose peut se voir a tout age,
post-traumatique avant 45 ans, métabolique
(obésité) entre 45 et 65 ans, liée au vieillisse-
ment apres 65 ans’. Sa fréquence augmente
avec l'age, de facon tres significative apres
50 ans, se stabilisant aprés 80 ans ; I'arthrose
est significativement plus fréquente chez la

“Brand CA, Ackerman IN, Tropea J. Chronic disease management: im-
proving care for people with osteoarthritis. Best Pract Res Clin Rheuma-
tol 2014;28:119-42.

°Enquéte Epidémiologique nationale sur le surpoids et I'Obésité / IN-
SERM / KANTAR HEALTH / ROCHE ; 2012.

%Vos T, Flaxman AD, Naghavi M, Lozano R, Michaud C, Ezzati M, et al.
Years lived with disability (YLDs) for 1160 sequelae of 289 diseases and
injuries 1990-2010: a systematic analysis for the Global Burden of Di-
sease Study 2010. Lancet 2012;380:2163-96.

7Sellam J, Berenbaum F Larthrose est-elle une maladie métabolique ?
Rev Rhum 2013;80:547-52.
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femme que chez I'homme®. En France, la pré-
valence de l'arthrose a été estimée a 17%
dans la population générale, soit 9 a 10 mil-
lions de patients selon le rapport du Groupe
Technique National de Définition des Objectifs
de santé publique de 2003?, chiffre proche des
15% de la population américaine de I'étude de
Framingham™.

Les articulations le plus souvent touchées
par des lésions arthrosiques primitives sont la
main, le rachis cervical etlombaire, le genou puis
la hanche ; I'épaule, le coude et la cheville sont
rarement touchées'. La prévalence standardi-
sée de |'arthrose de la hanche et du genou était,
respectivement, de 1,9% et 4,7 % chez I'homme,
et de 2,56% et 6,6% chez la femme dans une
étude de population francaise menée dans 6 ré-
gions entre 2007 et 2009"%; de 5% (3,9 %-6,1%)
pour la hanche et de 76% (6,4%-8,8%) pour
le genou, dans une enquéte par questionnaire
menée dans 2 régions francgaises™. Létude de
la cohorte KHOALA d’arthrose symptomatique
du genou ou de la hanche en France a montré
un rapport de deux femmes pour un homme
pour les deux articulations, un indice de masse
corporelle plus élevé chez les patients atteints
au niveau du genou (gonarthrose), et surtout
la présence de 2 autres maladies (en moyenne)
associés a l'arthrose (comorbidités)™.

Le Groupe Qualité de Vie en Rhumatologie
et de la Section Epidémiologie de la Société
Francaise de Rhumatologie (SFR) développe
actuellement un programme arthrose fondé sur

une étude de prévalence suivie d'une étude de
cohorte pour estimer d'une part la prévalence
de l'arthrose en France, et d’autre part, appré-
cier I'évolution et le retentissement de la mala-
die en termes de limitations fonctionnelles, de
perte d’autonomie et d’altération de la qualité
de vie.

Larthrose est une des causes majeures
d’invalidité des membres inférieurs chez les
personnes agées, compte tenu de la prédilec-
tion de l'arthrose pour les articulations des
membres inférieurs, comme la hanche et le
genou, le risque d’'arthrose symptomatique
du genou sur la vie entiere étant de 40% chez
I'homme et de 47% chez la femme, majoré
(risque multiplié par 2,5) chez les patients
obeses'.

Trois enquétes ont montré que les patients ar-
throsiques avaient une qualité de vie altérée
due a la douleur, au handicap qui en résulte, au
retentissement dans le domaine du social, de
I'intime, de I'équilibre psychique'. La premiere
concernait 5000 médecins (généralistes et rhu-
matologues) ayant vu 10 295 patients consultant
pour une arthrose de la hanche (13,7 %), du ge-
nou (31,5%) ou de la main (73,5 %) ; les patients
se plaignaient essentiellement de la douleur et
de l'incapacité fonctionnelle caractérisée par
une limitation dans la vie quotidienne (81,5 %),
les activités de loisir (20,8 %) et le travail pour
les patients en activité professionnelle (17,6 %),
représentant la seconde cause d’invalidité chez
ces patients'. La deuxieme est une enquéte par

8Bruyére O, Cooper C, Arden N, Branco J, Brandi ML, Herrero-Beaumont G et al. Can we identify patients with high risk of osteoarthritis progression
who will respond to treatment? A focus on epidemiology and phenotype of osteoarthritis. Drugs Aging 2015;32:180-87.

? http://www.epspolelorraine.fr/actions/S0004/docs/observation_locale/rapport_gtndo.pdf (p 555).

©Johnson VL, Hunter DJ. The epidemiology of osteoarthritis. Best Pract Res Clin Rheumatol 2014;28:5-15.
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"Richette P. Généralités sur |'arthrose: épidémiologie et facteurs de risque. EMC (Elsevier Masson SAS, Paris), Appareil locomoteur, 14-003-C-20, 2008.

2Guillemin F Rat AC, Mazieres B, Pouchot J, Fautrel B, Euller-Ziegler L et al.; 3000 Osteoarthritis group. Prevalence of symptomatic hip and knee
osteoarthritis: a two-phase population-based survey. Osteoarthritis Cartilage 2011;19:1314-22.

¥ Roux CH, Saraux A, Maziéres B, Pouchot J, Morvan J, Fautrel B et al.; KHOALA Osteoarthritis Group. Screening for hip and knee osteoarthritis in the
general population: predictive value of a questionnaire and prevalence estimates. Ann Rheum Dis 2008;67:1406-11.

*Guillemin F, Rat AC, Roux CH, Fautrel B, Maziéres B, Chevalier X et al.; KHOALA cohort study. The KHOALA cohort of knee and hip osteoarthritis in
France. Joint Bone Spine 2012;79:597-603.

5 Niu J, ZhangYQ, Torner J, Nevitt M, Lewis CE, Aliabadi P et al. Is obesity a risk factor for progressive radiographic knee osteoarthritis? Arthritis Rheum
2009;61:329-35.

“Breville P, Le Quintrec JL, Cadet C, Verlhac B, Vetel JM, Levy-Raynaud O et al. Le fardeau de |'arthrose. Cah Année Gérontol 2015;7:45-51.

7Fautrel B, Hilliquin P, Rozenberg S, Allaert FA, Coste P, Leclerc A et al. Retentissement fonctionnel de I'arthrose : résultat d'une enquéte nationale ef-
fectuée auprés de 10 000 patients consultant pour arthrose. Rev Rhum 2005; 72:404-10.
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guestionnaire proposé aux patients, réalisée
sous |I'égide de I'’Association Francaise de Lutte
Anti-Rhumatismale (AFLAR) de décembre 2012
a mai 2013, ayant fourni 2914 réponses exploi-
tables (voir les principaux résultats repris plus
loin dans ce livre blanc) ; cette enquéte a mon-
tré que l'arthrose ne touchait pas uniquement le
sujet agé (1/3 avaient commencé a souffrir avant
40 ans) et a confirmé que les femmes sont plus
souvent atteintes que les hommes et qu'il existe
un retentissement important sur la vie quoti-
dienne (54,4%), la vie professionnelle (62,9%),
le moral (81,7%) et I'image de soi (64 %)®. En-
fin, le handicap lié a I'arthrose (et a d’autres ma-
ladies musculo-squelettiques) a été évalué par
un questionnaire de 160 pages rempli par 29
931 individus vivant en ménage (2 par foyer);
les patients arthrosiques étaient génés pour la
marche (21,5%), porter des objets (18,6 %) ou
s’habiller (12,8 %), nécessitant souvent une as-
sistance humaine (famille, professionnels de
santé)'®?°, Enfin, I'arthrose apparait dans ce tra-
vail comme la premiére cause de handicap dans
la population francaise de plus de 45 ans.

Les conséquences socio-économiques
de l'arthrose en France ont été évaluées.
Létude COART (colts de l'arthrose), réalisée
entre 2001 et 2003" a comparé le colt écono-
mique de l'arthrose a une estimation réalisée
en 1993?"; les colts directs de I'arthrose sont
passés de 1 milliard d’euros en 1993, a 1,6 mil-
liards d’euros en 2002 et a 3,5 milliards d’eu-
ros en 2010% En 2003, cela représentait 13 mil-
lions de consultations (91 % chez le généraliste,
8% chez le rhumatologue) (270 millions d’eu-
ros), 18 millions de prescriptions médicamen-

8 AFLAR 2013 Dossier de presse 9 octobre 2013, en cours de publication

teuses (570 millions d’euros), des hospitali-
sations (820 millions d’euros) et 5 millions de
journées d’arrét de travail (180 millions d’eu-
ros)'. Plus récemment, le colt annuel de prise
en charge d’'un patient arthrosique par un mé-
decin généraliste a été évalué a 762 euros?. Il
faut souligner qu’entre 1993 et 2002, la popula-
tion arthrosique est passée de 3 a 4,6 millions
(+ 54 %),

Concernant les hospitalisations pour rempla-
cement prothétique, avec une durée moyenne
de séjour de 12 a 13 jours, le colt a été évalué
en 2001 a 591 millions d'euros pour la prothése
totale de hanche et 411 millions d’euros pour
la prothese totale de genou, a partir des don-
nées du Programme Médicalisé des Systemes
d’'Information (PMSI)?. En 2012, selon les don-
nées de I'’Assurance Maladie?*, le co(t pour les
2 principales protheses articulaires (hanche et
genou) a été estimé a 2,3 milliards d’euros (in-
cluant également les soins de ville, les médica-
ments, les arréts de travail). De 1998 a 2012, le
nombre de prothéses de genou a été multiplié
par 2,7, soit une croissance du nombre d'opéra-
tions de plus de 7% par an. De 1998 a 2012, le
nombre de prothéses de hanche a progressé de
+ 60 %, soit une croissance du nombre d'opéra-
tions de plus de 3.3 % par an. Des recomman-
dations spécifiques concernant la conduite des
évaluations économiques dans l'arthrose ont
été proposées au niveau européen®.

Maladie chronique, fréquente, invalidante et
colteuse, I'arthrose reste encore vécue par
les médecins et les patients?® comme une
maladie inéluctable liée au vieillissement

9 Palazzo C, Ravaud JF, Papelard A, Ravaud P, Poiraudeau S.The burden of musculoskeletal conditions. PLoS One 2014;9:e90633.

20 Palazzo C, Ravaud JF Trinquart L, Dalichampt M, Ravaud P, Poiraudeau S. Respective contribution of chronic conditions to disability in France: results

from the national Disability-Health Survey. PLoS One. 2012;7 : e44994.

?'Levy E, Ferme A, Perocheau D, Bono I. Colits socio-économiques de |'arthrose en France. Rev Rhum Ed Fr 1993;60:63S-67S.

22 Grange L et al. Osteoarthritis in France the cost of ambulatory care in 2010. 2012 World Congress on Osteoathritis (Barcelone) : 26-29 avril 2012.

2*Maravic M, Landais P. Usefulness of a national hospital database to evaluate the burden of primary joint replacement for coxarthrosis and gonarthro-
sis in patients aged over 40 years. Osteoarthritis Cartilage 2006;14:612-5.

?*Rapport au ministre chargé de la sécurité sociale et au Parlement sur I'évolution des charges et des produits de I’'Assurance maladie au titre de 2015
(loi du 13 aolt 2004. « Améliorer la qualité du systéme de santé et maitriser les dépenses : propositions de I'’Assurance Maladie pour 2015 » (Données
2012 - toutes prothéses).

% Hiligsmann M, Cooper C, Guillemin F, Hochberg MC, Tugwell P, Arden N et al. A reference case for economic evaluations in osteoarthritis: an expert
consensus article from the European Society for Clinical and Economic Aspects of Osteoporosis and Osteoarthritis (ESCEQO). Semin Arthritis Rheum
2014,;44:271-82.

26 Alami S, Boutron |, Desjeux D, Hirschhorn M, Meric G, Rannou F et al. Patients’ and practitioners’ views of knee osteoarthritis and its management:
a qualitative interview study. PLoS One 2011;6:e19634.
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contre laquelle il y a peu de chose a faire, en de-
hors de la chirurgie de remplacement prothé-
tique?. Pourtant, il existe de grandes avancées
physiopathologiques qui peuvent ouvrir des
perspectives thérapeutiques?®. Larthrose est
actuellement considérée comme une maladie
pluritissulaire affectant non seulement le carti-
lage mais aussi la membrane synoviale et I'os-
sous chondral. Il n'y a plus une arthrose mais
des arthroses selon le mécanisme initiateur :
I"arthrose post-traumatique, I’arthrose métabo-
lique liée a I'obésité, I'arthrose liée au vieillisse-
ment ; toutes ces formes ont un dénominateur
commun, a savoir la dégradation du cartilage,
mais les mécanismes sont différents impli-
quant donc des stratégies thérapeutiques et de
prévention différentes?’; le but est d’identifier le
patient a risque élevé d'arthrose évolutive pour
une prise en charge personnalisée®. Cette prise
en charge repose sur des traitements pharma-
cologiques et non pharmacologiques (réédu-
cation, activité physique et exercices, orthéses
plantaires, orthéses du genou, conseils diété-
tiques, éducation du patient) selon deux sé-
ries de recommandations internationales de la
prise en charge de I'arthrose et des recomman-
dations francaises (recommandations de I'Eu-
ropean League Against Rheumatism (EULAR),
de I'Osteoarthritis Research Society Internatio-
nal (OARSI), de la Société frangaise de rhuma-
tologie (SFR), de la Société francaise de chirur-
gie orthopédique et traumatologique (SOFCOT)
et de la Société francaise de médecine physique
et de réadaptation (SOFMER)®***'. Ces recom-
mandations peuvent servir d'instrument d’aide
a la décision thérapeutique aux médecins pour
une décision médicale partagée avec le patient.
Encore faut-il qu’elles soient largement diffu-
sées et facilement accessibles aux médecins,
aux professionnels de santé et aux patients.
Ceux-ci, dans une étude qualitative?, se plai-
gnaient de ne pas étre pris au sérieux concer-
nant leurs doléances et de ne pas avoir as-

sez d’informations et de conseils. Les patients
considéraient que les médecins s’intéressaient
plus a leur genou qu’a leur personne ; avaient
des perceptions négatives sur les médicaments
et leur efficacité dans I'arthrose, les conduisant
vers les médecines alternatives ; pensaient que
I'arthrose était inéluctable avec I'age et qu’il n'y
avait rien a faire mais redoutaient le retentis-
sement de l'arthrose des membres inférieurs
sur leur vie quotidienne et sociale. Lenquéte de
I’AFLAR a largement confirmé ces données.

Il faut donc lutter contre le pessimisme des
meédecins, et en attendant d’avoir la possibi-
lité de faire un diagnostic précoce d’arthrose
(marqueurs biologiques a I'étude, imagerie,
biomarqueurs) et de disposer d'une «bio-
thérapie» de l'arthrose, il faut personnaliser
les programmes (associations de différentes
techniques) des traitements non pharma-
cologiques et non chirurgicaux en fonction
des priorités des patients et de leurs attentes
afin d’optimiser I'adhésion au traitement de
I"arthrose?”. En Europe, un projet (eumusc.
net-project) de standard de soins centré sur le
patient atteint d’arthrose a été développé pour
les professionnels de santé et les patients®.
Nul doute que les états généraux de |'arthrose
vont permettre de prioriser des actions visant
a une meilleure prise en charge des patients
souffrant d’arthrose en réunissant les efforts
de tous les acteurs prenant en charge cette
maladie chronique.

L %// 8

Pr Gérard Chales
Vice-Président de I'AFLAR

Voir aussi I'Annexe 1 : Contexte et enjeux de
I’arthrose en France, D" Laurent Grange.

?7Poiraudeau S, Mouthon L. Arthrose: quels enjeux en 2010? Presse Méd 2010; 39: 1156-8.

2 Sellam J. Arthrose : des grandes avancées physiopathologiques aux perspectives thérapeutiques. Doul analg 2015;28:20-5.

2 Goldring MB, Berenbaum F. Emerging targets in osteoarthritis therapy. Curr Opin Pharmacol 2015;22:51-63.

*®Rannou F. Prescrire les traitements non pharmacologiques dans I'arthrose des membres inférieurs. Rev Prat 2012;62:651-3.

*"McAlindonTE, Bannuru RR, Sullivan MC, Arden NK, Berenbaum F, Bierma-Zeinstra SM et al. OARSI guidelines for the non-surgical management of

knee osteoarthritis. Osteoarthritis Cartilage 2014;22:363-88.

32 Stoffer MA, Smolen JS, Woolf A, Ambrozic A, Berghea F, Boonen A et al.; eumusc.net WP 5 Expert Panel. Development of patient-centred standards
of care for osteoarthritis in Europe: the eumusc.net-project. Ann Rheum Dis 2015;74:1145-9.
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En marge du congrés annuel de la Société
Francaise de rhumatologie, a l'invitation de
I'association de malades AFLAR, une poignée
d’experts s’est réunie en décembre 2011 pour
échanger sur la stratégie a mettre en ceuvre
pour que l'arthrose soit considérée a sa juste
place. En effet, ce rhumatisme qui touche
le plus de frangais (9 a 10 millions)’, est ce-
lui qui souffre aussi le plus d’'un manque de
considération de toute part : rhumatisme
peu «branché» pour ne pas dire «ringard»
dans le monde de la rhumatologie, maladie
de «vieux» et fatalité pour le grand public
mais aussi les patients qui ne savent pas qu'il
existe des moyens efficaces pour ralentir la

3 Kurtz S, Ong K, Lau E, Mowat F, Halpern M. Projections of primary and
revision hip and knee arthroplasty in the United States from 2005 to
2030. J Bone JointSurg Am 2007;89:780-5
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progression et pour soulager. Et enfin, pa-
thologie méconnue si ce n’est ignorée par les
pouvoirs publics qui ne délivrent aucun mes-
sage de prévention, ni de stratégie de prise en
charge efficace...

De plus, l'arthrose colite cher a la société.
Nous savons par exemple que le co(it an-
nuel de prise en charge d'un patient arthro-
sique par le médecin généraliste est évalué a
762 euros??. Les prévisions laissent a penser

que la prévalence de I'arthrose en France va
encore augmenter d’ici 2020 notamment en
raison du vieillissement de la population et
de 'augmentation de la prévalence de I'obé-
sité dont l'arthrose est une comorbidité im-
portante. Et, une étude américaine montre
que d’ici 2030, le nombre de prothéses de ge-
noux devrait augmenter de 673 %* (Autant de
projections qui ne devraient qu’augmenter le
colt sociétal de I'arthrose).
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ASSOCIATION FRANCAISE DE ’
LUTTE ANTIRHUMATISMALE '

L'AFLAR,
L'ALLIANCE NATIONALE CONTRE L’ARTHROSE
ET SES SPONSORS

Depuis le lancement des premiéeres initiatives de I’Alliance Nationale Contre I’Arthrose
en 2012, les Etats Généraux de I'Arthrose, ont été I'axe de travail principal depuis
janvier 2014.

LAFLAR a souhaité financer les actions a 50 % par ses fonds propres et 50 % par des
partenariats :

*50% du budget est issu des fonds propres de l'association en provenance
principale d'un legs de M™ veuve PICARD dédié a I'arthrose

*50% du budget est issu de financements privés régis par des conventions
annuelles de partenariat avec plusieurs laboratoires pharmaceutiques ; comptant
trois sponsors principaux : Laboratoires Expanscience, Rottapharm-MedaPharma,
Laboratoires Genévrier. Deux autres financeurs ont également accompagné cette
démarche : Pierre Fabre et Sanofi.

En 2014 et 2015, a la date de rédaction de cet ouvrage, le budget alloué aux actions
de I'Alliance Nationale Contre I’Arthrose a atteint 387100 euros hors taxes (dont
249600 euros hors taxes estimés uniquement pour le temps homme de gestion,
d’organisation et de suivi de ces Etats Généraux de I'Arthrose).

--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
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L'ALLIANCE NATIONALE CONTRE
L’ARTHROSE, QUI EST-CE ?

0000000000000 000000000000000000000000000

Il s'agit d’un collectif informel regroupant plus
de 14 entités différentes, toutes impliquées
dans la prise en charge de l'arthrose :

m LAFLAR (Association Francaise de Lutte
Anti-Rhumatismale)

m LAFRETh (Association Francaise pour la
Recherche Thermale)

m Le Cespharm (Comité d’éducation sanitaire
et sociale de la pharmacie francgaise/Ordre
National des Pharmaciens)

m La SOFMER (Société Francaise de Médecine
Physique et de Réadaptation)

m L'Ordre des masseurs-kinésithérapeutes

mlLe Cofemer (College frangais des
enseignants universitaires de médecine
physique et de réadaptation)

m Le CFMR (College Francais des Médecins
Rhumatologues)

m France Rhumatismes (Fonds de dotation
pour la recherche contre les maladies des
os et des articulations)

m La médecine thermale (Conseil National des
Exploitants Thermaux : C.N.E.Th),

m L'Ordre National des Pédicures-Podologues
m La Société Francaise de Rhumatologie

m La SOFCOT (Société Francaise de Chirurgie
Orthopédique et Traumatologique)

m Le SNMR (Syndicat National des Médecins
Rhumatologues)

m LInstitut UPSA de la Douleur

harm ( ; §P
a fr e t h CFDeUCsAEON ET PRE’VENTtN .
e i Rachesche T SR =

= °e 9
[ ]
- LAMEDECINETHERMALE
Rhumatismes efficace,psuvlongtemps M gE';D;EED'fCAJ:gg_gLODOLOGUES
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2011-2012 : PREMIERE CAMPAGNE
DE COMMUNICATION POUR LUTTER
CONTRE LES IDEES FAUSSES

0000000000000 000000000000000000000000000

Cette campagne a eu pour vocation de de-
cliner 4 messages clés au sujet de |'arthrose
et de lutter ainsi contre les principales idées
fausses qui restent fortement ancrées dans
les esprits a propos de l'arthrose :

e |'arthrose est une véritable maladie
e |"arthrose se soigne
e |'arthrose peut étre évitée

e la recherche est en marche contre
I'arthrose

Ces 4 messages étant déclinés sous la forme
de flyers imagés accompagnés d'un 5¢ flyer
pour lutter contre les idées fausses de l'ar-
throse : «Llarthrose n’étant ni une fatalité, ni
une maladie de la vieillesse, ni une simple
usure des articulations (Annexe 2).

La campagne de communication a permis de
diffuser plus de 190000 exemplaires d'un li-
vret d'informations « Luttons contre les idées
recus sur l'arthrose » et plus de 10000 affiches
déclinées sous 5 grands themes : «l'arthrose
n'est pas...» ; «l'arthrose est...» ; «l'arthrose
peut étre prévenue », «|I'arthrose se soigne » et
« La recherche dans I'arthrose est en marche ».

Ordre des c f :
masseurs-kinésithérapeutes o -@ mer
médiacins plywge



2012 : LANCEMENT DU SITE
WWW.STOP-ARTHROSE.ORG
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Depuis son lancement en le 10 décembre
2012 lors d'une conférence de presse, le
site  www.stop-arthrose.org est devenu
dans le monde associatif, le premier site de
référence grand public sur l'arthrose avec
plus de 385000 visiteurs uniques depuis son
lancement.

Le site présente de nombreuses rubriques :
présentation de I'Alliance Nationale contre
I’Arthrose et les parties prenantes, les idées re-
cues sur l'arthrose, I'épidémiologie et la phy-
siopathologie, les traitements (médicamen-
teux et non pharmacologiques), un espace
de témoignages de patients, d’échanges et de
partage d’expérience. Une rubrique concerne
I"actualité et les événements liés a I'arthrose.
Enfin, une derniére partie présente I'AFLAR
et permet de faire un don pour soutenir leurs
actions.

2012-2013 : PREMIERE ENQUETE
NATIONALE SUR LES REALITES DE
L'ARTHROSE

0000000000000 000000000000000000000000000

Réalisée exclusivement a l'aide d'un ques-
tionnaire en ligne, cette enquéte a pu offrir
une photographie fidéle des réalités des per-
sonnes souffrant d’arthrose. Avec plus de
4000 répondants et I'analyse de 2900 ques-
tionnaires exploitables, cette enquéte a été le
ferment de la mobilisation autour des états
généraux. Ses résultats présentés a cha-
cune des étapes des états généraux ont per-
mis d’orienter les échanges sur les réalités,
les besoins et les attentes des personnes
souffrant d'arthrose.

La méthodologie et les résultats de I'enquéte
sont repris dans la prochaine partie de ce
document.

2015-2016 : PREMIERS ETATS
GENERAUX DE L'ARTHROSE

0000000000000 000000000000000000000000000

Initiés en juin 2014 avec la réalisation d'un pa-
nel citoyen sur Paris, les états généraux de
I"arthrose se sont articulés autour de 10 tables
rondes régionales lesquelles ont regroupé en
moyenne 27 participants.

Chaque table ronde régionale a pu traiter d'un
théme précis sur I'ensemble d'une journée
avec 4 grands temps :

m 1 temps : des présentations de «lance-
ment» portant sur le theme traité en fonc-
tion des intervenants qui ont pu étre identi-
fiés en amont

m 2°temps : des échanges en ateliers de 3 a
10 personnes pour lister des constats parta-
gés et des propositions ou «bonnes idées »
a relayer pour améliorer la situation

m 3°temps : partage des propositions d’actions
en pléniere et synthése de la table ronde

m 4°temps : réunions grand public d'informa-
tion sur l'arthrose et sa prise en charge qui
ont rassemblé en moyenne 300 participants
dans chaque ville.

5 themes ont pu étre approfondis pendant
les états généraux. Chaque théme ayant été
répété sur 2 tables rondes ou villes différentes.

Le déroulé précis de chaque table ronde a été
construit et validé par le comité de pilotage de
I’Alliance Nationale Contre I'’Arthrose.
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PARTIE 1

Une photographie unique des réalités,
besoins et attentes des patients : les
résultats de I'enquéte stop-arthrose

CONTEXTE ET METHODOLOGIE

Les experts de I‘Alliance Nationale contre
I’Arthrose ont élaboré un questionnaire am-
bitieux, de plus de 100 questions ouvertes
et fermées, qui a été mis en ligne sur le site
stop-arthrose.org pour une durée de 4 mois
(de décembre 2012 a mars 2013) (Annexe 3).

Le questionnaire visait a dresser un état
des lieux des principales répercussions de
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il

4

I'arthrose sur la vie des personnes concer-
nées, ainsi que sur leurs opinions, besoins et
attentes.

La population cible de cette enquéte quanti-
tative et descriptive était les personnes ayant
de I'arthrose périphérique et agées de plus de
18 ans.

Plus de 4000 réponses a cette enquéte ont
été obtenues, parmi lesquelles environ 3000
ont pu étre exploitées (2914). En effet, les per-
sonnes n'ayant pas eu de radiographie lors
du diagnostic d’arthrose ont été exclues de
I"analyse.

DES REPONDANTS REPRESENTATIFS !

Par sa diffusion, les répondants a cette en-
quéte sont tous des malades qui s’informent
sur Internet. S’ils maitrisent Internet, on peut
s’attendre qu’ils soient un peu mieux infor-
meés que les autres malades sur leur patho-
logie arthrose. Leurs connaissances (ou mé-
connaissances), leurs besoins en terme
d’'optimisation de leur prise en charge sont a



relativiser vis-a-vis des autres patients mais
restent représentatifs de personnes malades
mobilisées et qui, nous le verrons, restent en
forte demande d’amélioration !

Les personnes ayant répondu a l'enquéte
étaient pour 75% d’entre elles des femmes.
Dans la population francaise, le sex ratio de
I'arthrose étant de 2 femmes pour un homme,
la prédominance de répondantes de sexe
féminin parait cohérente.

Presque la moitié des répondants (47,8 %) était
agée de moins de 60 ans et 40% d’entre eux
étaient en activité professionnelle au moment
de I'enquéte.

Les répondants a I’'enquéte étaient originaires
de I'ensemble de la France avec une majo-
rité de personnes vivant en agglomération
(62,3%). lls étaient plus diplémés que la po-
pulation générale avec plus de 65% de per-
sonnes ayant au moins le baccalauréat alors
qu’en 2010, cette proportion n‘est que de 40%
dans la population francaise (données INSEE
2010). 68,5% avaient un revenu moyen supé-
rieur a 1800 euros par mois.

Concernant leur santé, 35,8 % d’entre eux ont
commencé a ressentir des douleurs arthro-
siques avant I'age de 40 ans et 33,6 % étaient
en situation de surpoids.

Les articulations touchées par |I'arthrose
étaient le plus souvent : les genoux (56 %), les
mains (50%), les hanches (34 %) et les pieds
(29%).

DES CONNAISSANCES A RENFORCER SUR
L’ARTHROSE

0000000000000 000000000000000000000000000

Larthrose n’est pas une maladie de vieux pour
plus de 3 répondants sur 4 (77 %).

93% des répondants sont d’accord sur le fait
que l'arthrose peut toucher toutes les articula-
tions. 91 % savent que l'arthrose est liée a une
destruction du cartilage. Mais, 86% pensent
que l'arthrose est liée a une usure des articu-
lations ce qui est faux.

Par contre, seulement 47% pensent que le
surpoids est un des principaux facteurs dé-
clenchants de l'arthrose, ce qui est malheu-
reusement le cas (41% ne sont pas d’accord
et 10 % ne se prononcent pas).

69% sont d'accord avec l'affirmation que
I'arthrose est la 1°* cause de handicap chez
I"adulte de plus de 40 ans.

Seuls 67% pensent que l'activité est le
traitement principal de I'arthrose.

UNE DOULEUR NON CONTROLEE ET UNE
PEUR DE L'AVENIR

0000000000000 000000000000000000000000000

La douleur est de loin la premiére difficulté ci-
tée chez les répondants a I'enquéte : pour pres
de 90% des répondants !

Les autres difficultés listées étant la peur
du handicap (pour 54% des répondants),
I'incertitude sur I'évolution de la maladie
(pour 52% des répondants), la réduction
des possibilités de loisirs (pour 47% des
répondants), puis les limitations physiques
(34 a 47% des citations : loisirs, sentiment
de vieillir, fatigue, déplacement, taches
ménageéres). 1 répondant sur 4 environ cite les
déformations physiques, le découragement et
les répercussions psychologiques.

La douleur : pour un tiers des répondants,
elle est permanente, pour la moitié elle est
eégalement liée a l'activité physique. Et, pour
un autre tiers, la douleur apparait de maniére
imprévisible (figure 1).
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Caractéristiques de la douleur selon
les personnes interrogées

Figure 1: Caractéristiques des douleurs selon les
personnes interrogées
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A noter que pour prés de 69% des répon-
dants, la douleur est influencée par la météo.

Pour les répondants a I'enquéte, c’est tout le
quotidien qui est perturbé par I'arthrose.

La maladie affecte en effet la vie sociale de
51% des répondants et la vie familiale de 59 %
d’entre eux. La vie de couple et la vie sexuelle
sont également impactées pour respective-
ment 25,4% et 28,5 % des répondants.

De plus, les trois quarts des personnes
souffrent de ne pas pouvoir réaliser les activi-
tés de loisirs qu’elles souhaitent, avec notam-
ment une limitation dans les déplacements a
pieds (pour 66 % des personnes).

64 % attribuent a l'arthrose une dégradation
de leur image personnelle Cette diminution
de l'estime de soi peut étre accentuée par
les déformations physiques engendrées

Moral

80

Vie
professionnelle

704

J‘-i ‘, .............................................. "

Dégradation
de l'image
de soi 64 %

k|

S0800000008RRRERRORRORS

65 % 60«

Kinésithérapeute  Activité physique
au moins une fois
@ par semaine

",
" .

@°* Leurs solutions contre l'arthrose
56 %

Traitements
médicamenteux

par l'arthrose et la perte d’autonomie pour
réaliser les taches du quotidien (ouverture
d'objet, toilette, habillage...) citée par 64 % des
répondants.

Lensemble de ces limitations fait écho a un
sentiment de vieillissement prématuré, a un
isolement affectif. Il devient alors difficile de
ne pas se sentir diminué et d’affronter le re-
gard des autres. Ainsi, 80% des répondants
mentionnent I'impact de l'arthrose sur leur
moral.

Par ailleurs, au sein de la population
active de cette enquéte, 7 personnes sur
10 citent I'impact de l'arthrose sur leur vie
professionnelle. Elles évoquent notamment
la nécessité d'un aménagement de leurs
horaires de travail ou de I'organisation de leur
activité professionnelle (figure 2).

* Vie de couple

"25%

Vie sexuelle

28

Fatigue 444, Lq

3 3 % 19 %

Chirurgie dont Cures
protheses thermales
. -

+ &

90 % des patients se plaignent encore de douleurs
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Figure 2: Les répercussions de l'arthrose sur le quotidien des personnes concernées
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ET POURTANT...

UNE PRISE EN CHARGE DE L'ARTHROSE ASSEZ DIVERSIFIEE...

0000 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 0

Chez 51,7 % les répondants a I'enquéte, le dia-
gnostic d’'arthrose a été posé par le médecin
généraliste. Pour 36,4% |'arthrose a été dia-
gnostiquée par le rhumatologue. Le temps
médian de diagnostic apres I'apparition des
premieres douleurs étant de 2 ans.

A la question des professionnels de san-
té consultés au cours des 12 derniers mois,
80,5 % des personnes déclarent avoir consulté
un médecin généraliste et 53,7 % un rhumato-
logue (tableau 1).

Cependant, pour 56% des répondants il
n‘existe pas de moyens efficaces pour lut-
ter contre I'arthrose (30% pensent que oui et
13% ne se prononcent pas). Par exemple, ils
sont seulement 31% a estimer que les trai-
tements non médicamenteux sont efficaces
contre |'arthrose.

Pourtant, ils sont également 56% a prendre
régulierement un traitement. Parmi eux, 95 %

prennent un traitement oral au moins une fois
par jour et 37 % appliquent un traitement lo-
cal sur la peau. Par ailleurs, plus de 4 répon-
dants sur 10 (42,2 %) ont eu recours a l'infiltra-
tion (injection de corticoides) et plus d'1 sur 4
(26,7 %) a la viscosupplémentation (injection
d’acide hyaluronique).

1 répondant sur 3 a subi une intervention
chirurgicale ayant concernée pour 40,9% le
genou, 34 ,1% le pied et 29,4% la hanche.
Pour plus d'un tiers, ces actes chirurgicaux
concernaient la pose d'une prothése.

Seulement 28% des personnes interrogées
ont une activité physique quotidienne et 33%
une activité hebdomadaire. Lactivité physique
la plus citée étant la marche rapide (45,7 %),
puis le vélo en extérieur (15,9%) ou en appar-
tement (15,5%) et les activités aquatiques :
natation (17 %) ou aquagym (12 %).

Tableau 1: Professionnels de santé consultés au cours des 12 derniers mois

Effectifs Fréquence

Non réponse 15
Médecin généraliste | 2347 80,5%
Rhumatologue ! 1564 53,7%
Masseur - Kinésithérapeute | 1305 44,8%
Chirurgien orthopédiste B 620 21,3%
Pharmacien | EEEE 442 15,9%
Pédicure-Podologue | B8 365 12,5%
Homéopathe =2 235 8,1%
Acupuncteur B2 228 7,8%
Médecin Rééducateur @ 102 3,5%
Diététicienne B 100 3,4%
Infirmiere @ 92 3,2%
Psychiatre @ 65 2,2%
Psychologue I 46 1,6%
Ergothérapeute |1 41 1,4%
Sophrologue I 37 1,3%
Assistante sociale |1 30 1,0%
Autre &3 397 13,6%
Aucun @ 120 4,1%

Total/ interrogés 2914
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LES CHIFFRES QUI FONT MAL

1 repondant sur 3 (31 %) constate une forte ou trés forte évolution
de sa maladie au cours des 6 derniers mois.

34% des repondants ont ressenti des douleurs d’intensité forte
a treés forte au cours des deux semaines qui précedent I'enquéte.

29% des repondants déclarent un mauvais ou trées mauvais état psychologique
au cours des 6 derniers mois.

64% des repondants ont un sommeil perturbé a cause de I'arthrose
(pour 84 % d’entre eux par des réveils nocturnes).

Pres d'un répondant sur 3 n'a jamais vu de masseur-kinésithérapeute !

68% n’ont jamais vu de pédicure-podologue !

Seuls 27% des répondants portent une orthese
(46 % d’entre eux pour la main; 40 % pour le genou)

1 repondants sur5 (20 %) n'a aucune activité physique
(36 % chez les personnes obéses)

Prés d'un répondant sur 5 (19,6%) a eu re-
cours a une cure thermale. Lefficacité des
cures thermales dans |'arthrose étant jugée a
83,2% chez les personnes ayant bénéficié de
2 ou 3 cures thermales. Ce taux augmentait a
88,3% chez les personnes ayant bénéficié de
4 a5 cures thermales.

Enfin, 29% des répondants ont eu recours a
des médecines alternatives (figure 3).

b0,00% -
50.00% -
A0,00% -
30.00% -
20,00% -

10,00%

Thermalisime

0,005

Triatements non
médicamenteux

Meédicaments anti-douleurs

Percaption de l'efficacité des trai salon les répond

Figure 3: Perception de I'efficacité des traitements
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BESOINS ET ATTENTES LOIN D’ETRE
SATISFAITS ET UNE FACTURE
IMPORTANTE POUR LES MENAGES

0000000000000 000000000000000000000000000

Cette enquéte a permis aux répondants d'ex-
primer différents besoins nécessaires a I'amé-
lioration de la gestion de leur maladie et de
leur qualité de vie. Linformation est un élé-
ment essentiel qui semble faire défaut concer-
nant I'arthrose. En effet, 80 % des répondants
manifestent leur besoin d’étre mieux informés
sur l'arthrose. Parmi eux, 2 répondants sur 3
expriment le besoin spécifique d’'information
concernant les traitements, et 4 répondants
sur 10 ont des besoins d’information quant a
la maladie et aux professionnels de santé de
la prise charge de I'arthrose.

La grande majorité des répondants (90 %) est
en quéte de solutions pour soulager la dou-
leur et deux tiers d’entre eux souhaiteraient
pouvoir améliorer leur mobilité (figure 4).

En outre, 70% des répondants estiment que
le suivi médical de l'arthrose devrait étre
amélioré ! Ce taux monte a 85,1% chez les



personnes ayant un revenu mensuel infé-
rieur a 1000 euros. C’est également pour
ces personnes que l'arthrose génere les plus
grandes dépenses financiéres. Ces frais sont
notamment liés aux dépassements d’hono-
raires et consultations non remboursées (os-
téopathe...), au reste a charge pour les traite-
ments, aux orthéses, aux cures thermales, aux
transports, aux aides a domicile ainsi qu’aux
aménagements du domicile et du véhicule.

Pour plus d’1 répondant sur 3, I'arthrose gé-
nere des dépenses financieres importantes.

Besoins

Soulagement des douleurs
Information sur l'arthrose
Amélioration suivi médical
Plus mobilite

Aménagement horaires travail*

Rencontres et échanges autre
personnes malades

aménagements habitat 15.0
Aménagements véhicule 10,1

)
T
L
] B

En conclusion, cette enquéte montre que l'ar-
throse, rhumatisme le plus fréquent en France,
est une pathologie invalidante qui touche éga-
lement des personnes jeunes en activité pro-
fessionnelle.

Un effort dans la prise en charge est néces-
saire du point de vue du diagnostic (délais
de 2 ans a diminuer), du parcours de soins,
de l'information des patients et de la prise en
charge de la douleur.

Enfin, il parait essentiel de prendre en compte
les manques d’écoute et de considération res-
sentis par les patients.

918 67 15
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l Non réponse

Figure 4 : Principaux besoins des personnes interrogées
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PARTIE 2

Méthodologie de travail, séquencage
initié par un panel de patients citoyens

Les retombées des deux premieres années
d’action (campagne de communication et
enquéte nationale) ont poussé [I'‘Alliance
Nationale Contre I'Arthrose a aller plus loin
dans la démarche de remontée de constats
partagés et |'élaboration de propositions
d’amélioration de la prise en charge de
I'arthrose en France en organisant, de juin
2014 ajuillet 2015, les premiers états généraux
de 'arthrose.

Ce projet s’est déroulé en deux phases :

m un panel citoyen ayant réuni 15 personnes
ayant de I'arthrose a Paris

m 10 tables rondes régionales qui ont permis
de regrouper, dans chacune des villes, les
acteurs de la prise en charge de l'arthrose :
professionnels de santé, patients, institu-
tions autour de 5 themes différents.

LE PANEL CITOYEN (JUIN 2014)

0000000000000 000000000000000000000000000

Il s’agit d'un processus de démocratie
participative  fréquemment utilisé pour
débattre de questions de société diverses:
environnement, développement durable,
démocratie locale, éthique... et obtenir des
avis démocratiques sur des questions ou sujets
d'intérét public. Un échantillon de citoyens
représentatif de la population est tiré au sort.
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Les participants se réunissent durant plusieurs
jours afin d'émettre des avis sur la question
traitée. Durant I'ensemble du processus, ils
doivent trouver un consensus ou adopter les
résolutions par un vote a la majorité.

S’il n'a pas été possible de former un panel ci-
toyen exactement représentatif des personnes
ayant de l'arthrose en France, notamment
d’'un point de vue numérique, il a malgré tout
été procédé au recrutement de 15 personnes
atteintes d’arthrose et dont le diagnostic de
cette derniere avait été confirmé par une ra-
diographie. La diversité des profils a égale-
ment été assurée : répartition sur différents
territoires, age, sexe, activité professionnelle,
localisations de I'arthrose, traitements.

Suite a un appel a candidature aupres de plus
de 5000 contacts de I'association concernés
par l'arthrose, une centaine de candidatures
a été recueillie. Un tirage au sort a été effec-
tué pour identifier 26 participants. Au final,
15 seulement ont pu se rendre sur Paris pour
un long week-end d’échanges (3 jours '2).

Le profil du groupe était le suivant :

* Provenance 40%

60 % province,

région parisienne,

* Sexe ratio : 70% femmes, 30% hommes
°*Age:1/3<bbans, 1/3>64 ans;

e localisation arthrose 66 %

60% main, 40% hanche ;

e diagnostic : 66% > 10 ans ;

genou,

e traitements : 93% prennent un traitement
antalgique, 50%, un Anti Arthrosique
Symptomatique d’Action Lente (AASAL),
50% visco supplémentation, 26% por-
teurs d'une prothése ;

e Activité professionnelle : 26 % en activité.

Durant ces 3 jours et demi, les 15 participants
ont réfléchi et débattu sur 4 grandes théma-
tiques : l'information en santé, le parcours
de soins d'une personne ayant de |'arthrose,
le panorama médico-économique de la san-
té, l'autonomie et la responsabilité des per-
sonnes malades.

3 axes de propositions se sont dégagés : 1)
améliorer la prise en compte, la reconnais-
sance de l'arthrose, 2) améliorer la prise en
charge, 3) avoir plus de moyens. Au total
17 propositions ont été émises par le panel.



LES 17 PROPOSITIONS DU PANEL CITOYEN

1. Faire des campagnes de sensibilisation grand public contre la
banalisation :

» |'arthrose est une vraie maladie (et pas une fatalité liée a la vieil-
lesse) évolutive, chronique, dégénérative et invalidante au quotidien
(vie, gestes et activités sont impactés).

> Elle se soigne méme si elle ne se guérit pas encore : on peut agir
contre la douleur et ralentir I'évolution

‘ CONSTAT PARTAGE

Tout le monde est concerné : 'y compris les
jeunes
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2. Inciter les professionnels de santé a informer le patient sur :
> les origines de I'arthrose (génétique ? travail ? autre ?)

» comment concrétement soulager la douleur en dehors des infil-
trations et de la chirurgie (alimentation, hygiéne de vie, antalgiques,
médecines alternatives...)

» les soins (avantages/inconvénients) en anticipant les suivants

> les infos pratiques et conseils sur le confort, les aménagements
utiles

» |a prévention : comment freiner I'évolution

Rappeler l'importance éthique de cette transmission en terme de res-
pect envers le patient.

C’est incontournable pour rendre le patient acteur et ne pas l'infan-
tiliser.

Créer un document de suivi type avec des évaluations cliniques et
qualité de vie (ex : questionnaire Lequesne), le diffuser sur ameli

Diffuser les bonnes pratiques (ex : Alsace Moselle)

Aider les patients a mieux comprendre, ac-
cepter et a s'impliquer (sur le long terme).

Il existe différents types d’arthrose : néces-
sité d’'une information personnalisée et de
traitements sur mesure

3. Aider l'internaute a repérer les bonnes informations sur Internet
(celles qui sont validées). Code HON ? Certification d’une associa-
tion ou d’'une institution de santé.

Créer un site Internet de référence performant avec des forums
d’échange entre patients-soignants et institutions

Un média gratuit, facile d’accés (complet)

Un gage de qualité et de fiabilité que de re-
grouper les interlocuteurs Iégitimes.

Offrir des réponses rapides (en relai des dé-
lais de consultations)

4. Aider le patient a devenir autonome, responsable, et performant
(apprentissage) :

* capacité a trier les bonnes / mauvaises informations
* capacité a entretenir son corps et ses articulations
* capacité a soulager la douleur

* capacité a adapter son quotidien et anticiper I'avenir (vie quoti-
dienne et professionnelle)
Créer des séminaires d'info-apprentissage-bien-étre arthrose au ni-

veau du territoire via les collectivités locales et les professionnels de
santé de proximité.

Coupler éducation thérapeutique du patient (ETP) et cures thermales

Ca coltera moins cher

Ca permet d'éviter des dépenses lourdes
plus tard.
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LES 17 PROPOSITIONS DU PANEL CITOYEN

5. Augmenter le nombre de rhumatologues (et assurer une cou-
verture territoriale homogéne) qui doivent étre accessibles et dispo-
nibles sur demande pendant les phases actives des maladies évolu-
tives (pour des diagnostics et soins adaptés)

‘ CONSTAT PARTAGE

Augmentation des seniors dans les 20 ans
a venir » augmenter le numerus clausus
des rhumatologues et développer des in-
citations a l'installation dans des territoires
mal dotés.

6. Ne plus opposer médecines allopathiques et médecines alterna-
tives complémentaires.

Apport efficace de confort et un soulage-
ment.

Une grande majorité de personnes malades
cherchent et trouvent des solutions qui leur
sont efficaces

7. Développer des recherches pour prouver les bénéfices de cer-
taines thérapies : ASAAL (Anti Arthrosiques Symptomatiques d’Ac-
tion Lente), alternatives (phytothérapie, chiropractie, alicament...),
hygiéne de vie (équilibre alimentaire, activité physique...)

Eviter le tatonnement empirique, les mau-
vais choix, le n'importe quoi relayé par In-
ternet

Apporter des solutions supplémentaires
pour lutter contre la douleur et la dégéné-
rescence

8. Trouver des moyens de remboursement complémentaire (ou des
aides) : soins de confort, médecines alternatives, aménagements,
aides humaines, déplacements.

Créer des centrales d’achat spécialisées Arthrose, négociation col-
lective

Créer des packs de remboursement mutuelle / assurance.

Marché important : touche des millions de
francais

Soulager la sécu (des dépenses préven-
tives qui évitent les dépenses plus lourdes
de demain)

Permet le maintien en activité de personnes
cotisantes

Amélioration de la qualité de vie.

9. Développer des compétences spécifiques arthrose, dans les
centres antidouleur et/ou des maisons de santé, et/ou les centres
de santé (sécu, mutuelles...) et/ou des réseaux de santé avec tous
les professionnels de I'arthrose et sur tous les soins (allopathiques et
complémentaires) pour optimiser le parcours de soins.

Un guichet unique, moins de déplacement.
Un vrai parcours de soins.

Ajout d’une (seule) compétence spécifique/
spécialisée a I'existant

10. Proposer I'arthrose comme grande cause nationale (2016)

Rompre la méconnaissance sur la maladie

Sensibiliser sur 'importance de la recherche
et apporter des fonds supplémentaires

Une maladie qui concerne tous les frangais
(enjeu du vieillissement, de I'autonomie...)

Mobiliser les professionnels de santé pen-
dant un an.
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LES 17 PROPOSITIONS DU PANEL CITOYEN

11. Organiser le 1¢"Arthro’'Don
Journée de l'arthrose ?

Semaine du rhumatisme (12 octobre : rhumatisme ; 20 octobre : os-
téoporose)

CONSTAT PARTAGE

Sensibiliser le grand public @ une maladie
peu connue mais exponentielle

Collecte de dons pour la recherche et la pré-
vention

Besoin de trouver des soins efficaces.

~N
[
%
o
1
i
v}
(=)
(=3
L
%
pi}
[
(=]
5
<T
o
d
=z
B
o
2
=T
-
g

12. Reconnaitre le handicap arthrose dans le monde du travail
(aménager le poste de travail, envisager des reconversions...)

+ reconnaissance maladie professionnelle ?

Former les médecins du travail, les ressources humaines, les mai-
sons départementales des personnes handicapées.

Nécessité d'éviter les postures, gestes et
chocs qui peuvent conduire a une dégéné-
rescence précoce des articulations (et a I'in-
validité).

Eviter les complications et les dépenses
pour la collectivité

Honorer l'obligation de % de travailleurs
handicapés

13. Former les professionnels de santé a I'arthrose (surtout : rhu-
matologues, médecins généralistes, pharmaciens, masseurs-kiné-
sithérapeutes), envisager une permanence téléphonique dédiée.

Elaborer une charte d’engagement qualité (aller vers des bonnes
pratiques ?) des professionnels de santé sur I'arthrose.

Contribuer a la formation continue des pro-
fessionnels de santé

Inciter les personnes malades a consulter
les PS ayant adhéré a la charte

14. L'état ala responsabilité (en terme de solidarité nationale) d’as-
surer 'accés aux soins de qualité pour tous (remboursement) des
traitements utiles et efficaces (ex : visco supplémentation) et le main-
tien & domicile des personnes malades (par le développement de
services, de possibilité de prestations sociales, de lutte contre I'iso-
lement pour les plus démunis, de pro-activité : aller vers et non faire
venir)

Assurer 'autonomie des personnes est une
nécessité sociale et économique (maintien
au travail, économies substantielles / héber-
gement en institution)

Cela crée des emplois nouveaux

Nécessité d'équité.

15. Entretenir son corps et ses articulations avec une activité phy-
sique adaptée réguliére (marcher, nager, faire du vélo...) est efficace
et offre de nombreux bénéfices contre I'arthrose (mieux étre phy-
sique et psychologique)

Ralentir I'évolution de I'arthrose
Renforcer 'estime de soi

Sortir de l'isolement, favoriser le partage,
les rencontres collectives

Permet de (re)faire plus de choses

16. Etudier une ergonomie adaptée des conditionnements des ali-
ments, boissons et médicaments

Solutions techniques possibles (ni inesthé-
tiques, ni onéreuses)

Marché porteur.

Un argument marketing.

17. Faciliter le déplacement des personnes (mobiliser les collectivi-
tés locales), lutter contre I'isolement : taxis (ou bus) a 1 €, aller vers
et non faire venir
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PARTIE 3

Les 10 tables rondes
(de septembre 2014 a juin 2015)

Suite au panel citoyen, 10 tables rondes ré-
gionales ont été organisées. Lobjectif étant
de réunir, au niveau local I'ensemble des pro-
fessionnels de santé de la prise en charge de
I'arthrose, les patients et les institutions de
santé.

Cing thémes ont été traités dans les 10 villes
étapes, chaque thématique ayant été travail-
lée dans deux villes différentes (figure 5) :

m Parcours de soins hors chirurgie : Dax le
18 septembre 2014 et Saint-Amand-les-Eaux
le 16 octobre 2014

m Vie quotidienne Grenoble le 18 no-
vembre 2014 et Reims le 10 février 2015
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m Douleur : Clermont-Ferrand le 27 janvier
2015 et Nice le 30 juin 2015

m Chirurgie et prothéses : Paris le 12 mars
2015 et Brest le 3 avril 2015

m Prévention et réduction des inégalités
sociales de santé : Nancy le 22 mai 2015
et Belfort le 2 juin 2015

m Table ronde de synthése des proposi-
tions : Rennes le 9 juillet 2015

Pour chacune des étapes régionales, un ou
plusieurs professionnel(s) de santé référent(s)
sur le territoire a/ont été identifié(s). Les parti-
cipants aux tables rondes ont pu étre recrutés
en coordination avec ces experts locaux.

Les 10 tables rondes ont rassemblé a elles
toutes 271 participants. Les professions exer-
cées par les participants confirment une
bonne représentation des différentes parties
prenantes concernées par |'arthrose (figure 6).

Descriptif détaillé des tables rondes en

annexe 4.

La table ronde de synthese des propositions
a réuni, le 9 juillet a Rennes, 8 professionnels
membres de I'Alliance Nationale contre I'Ar-
throse. Limplication de ces experts a permis
d’aboutir a une premiére synthese structu-
rée et accessible au grand public des proposi-
tions émises au cours du panel citoyen et des
10 tables rondes régionales.

A l'issue de chaque table ronde, une soirée
grand public était proposée. Il s’agissait d’'une
soirée d’'information et d’échanges sur l'ar-
throse et sa prise en charge. Cette conférence
était aussi I'occasion de présenter les résul-
tats de I'enquéte nationale.

Un communiqué de presse a été rédigé en
amont des 10 manifestations, l'information
sur la journée de travail et la soirée grand pu-
blic a ainsi pu étre relayée dans la presse quo-
tidienne régionale (31 coupures de presse).
Des interviews des référents locaux et/ou
membres de |'Alliance Nationale Contre I'Ar-
throse ont eégalement été diffusées a la radio
ou la télévision (11 interviews ou émissions).



Saint-Amand-les-Eaux — 16 octobre 2014 Belfort - 02 juin 2015

Optimisation du parcours de soins hors chirurgie P r'e ve_ntllon et _reductlon des,
inégalités sociales de santé
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Reims — 10 février 2015
Paris — 12 mars 2015 Vie quotidienne
Chirurgies et protheses &

14 octobre 2015 :
colloque national : restitution des

travaux Nancy - 22 mai 2015

Prévention et réduction des
inégalités sociales de santé

Brest — 3 avril 2015
Chirurgies et protheses

Grenoble — 18 novembre 2014
Vie quotidienne

Nice — 30 juin 2015
Prise en charge de la
douleur

Dax — 18 septembre 2014
Optimisation du parcours de soins
hors chirurgie

Clermont-Ferrand — 27 janvier 2015
Prise en charge de la douleur

Légende : ——En 2014 = En 2015

Figure 5: Les 10 tables rondes régionales

Administration hospitaliere

Institutions 3%‘\ i Patients

4%

i Masseurs-kinésithérapeutes

. Médecins rééducateurs

i Rhumathologues
Autres professionnels

de santé
6%

Etablissements

thermaux
Assistantes

-\ 8%
socio-
éducatives _
1% \

i Pédicures-podologues
= IDE
- Assistantes socio-éducatives
Autres professionnels de
santé
Etablissements thermaux
 Institutions
Médecins rééducateurs

w Médecins thermaux

1 Médecins généralistes
W Médecins du travail

W Médecins de la douleur

. Chirurgiens

i Pharmaciens

4%

Médecins de la doueur/ 4%

Pharmaciens
2%

Médecins
Médecins du travail Médecins généralistes thermaux
2% 3% 1%

Figure 6 : Profil des participants aux 10 tables rondes régionales
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PARTIE 4

Synthése des constats et propositions
des états généraux de I'arthrose

Le dispositif des états généraux de I'arthrose
a permis, grace a I'implication de I'ensemble
des parties prenantes, d’'aboutir a I'élabora-
tion de 79 propositions concretes.

A partir des 5 thématiques abordées lors des
tables rondes régionales, des sujets transver-
saux ont été identifiés et 9 champs d’action
ont émergé. Ces derniers ont pu étre classés
selon 4 axes principaux a savoir :

1. Renforcer I'information et la prévention,
2. Améliorer le parcours de soins,
3. Améliorer la qualité de vie,

4. Dynamiser la recherche,
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CLASSEMENT DES PROPOSITIONS :

0000000000000 000000000000000000000000000

Lensemble des 79 propositions a fait I'objet
d’'un sondage mis en ligne en juillet 2015 et
diffusé aupres des participants des états gé-
néraux, du panel citoyen et aussi des contacts
de l'association AFLAR. Le sondage interro-
geait simplement les répondants sur le degré
d’'importance qu'ils attribuent a chacune des
propositions en les notant de 0 (pas du tout
prioritaire) a 10 (tout a fait prioritaire).

Plus de 4300 réponses ont été recueillies.

Les réponses ont permis de classer les pro-
positions en fonction du pourcentage de note
maximale (10) recgu et d’attribuer un symbole :

&< @ ou priorité 1 pour les propositions
ayant un % supérieur a 40% (plus de 4 répon-
dants sur 10 ont attribué la note maximale de
10 a cette proposition)

&< ou priorité 2 pour les propositions
ayant un % compris entre 30 et 40 %

< ou priorité 3 pour les propositions ayant
un % inférieur a 30%

Récapitulatif et classement des votes de
4367 répondants (fin septembre 2015)

Profil des répondants :

*90% sont des patients ; 5% des proches et
5% des professionnels de santé

® 73% sont des femmes

* 45% ont entre 60 et 70 ans ; 36% moins de
60 ans ; 19% plus de 70 ans
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REFERENCEMENT)
1 Poslitionner la pathologie arthrose: maladie chronique inca- 50.1 % 9.02
pacitante (1.1)
2 Favoriser le maintien dans I'emploi (3.1) 48% 8,97
3 Impliquer les complémentaires santé (3.6) 46,4 % 8,88
4 Développer des programmes de recherche / PEC de la douleur (4.1) 46,3% 8,91
5 Favoriser la reconnaissance de l'incapacité (1.2) 457 % 8,83
6 Informer les profs de santé / ALD 31 ou ALD 32 (3.7) 45,5% 8,88
7 Favoriser le diagnostic précoce (2.1) 45% 8,68
8 Former les profs de santé a la prévention et PEC (2.7) 44,8 % 8,86
9 Sensibiliser les MG / PEC non pharmaco (2.16) 44,6 % 8,77
10 Suivre I'impact médico-éco du déremboursement (3.8) 44.5% 8,80
" Améliorer la PEC péri-chirurgicale par kiné (2.17) 43,4% 8,68 % %) %
12 Sensibiliser la médecine du travail et les MDPH (1.3) 43,3% 8,71
13 Favoriser I'acces aux soins de kiné (2.18) 42,2% 8,57
14 Amehorer le remboursement des soins de pédicurie-podo- 429 8.69
logie (3.9)
15 Créer un registre national des prothéses (2.8) 42% 8,69
16 gc;uov)er des moyens de remboursements complémentaires 41.3% 8.64
17 Développer des évaluations sur les traitements non médi- 4M1.2% 878
camenteux (4.2)
18 Proposer un cahier des charges / logements (3.2) 40,9% 8,62
19 Favoriser 'éducation Thérapeutique du Patient (ETP)(3.16) 40,6 % 8,65
20 Favoriser I'activité physique adaptée (2.19) 40,6 % 8,48
21 Généraliser le «kit douleur » (2.20) 40% 8,51
22 Définir des critéres et des seuils / orientation (2.2) 39,8% 8,55
Favoriser I'acces aux dispositifs médicaux (orthéses...) 0 éJ é’
23 2.21) 39,7% 8,50
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PROPOSITION (MOTS CLES + NUMERO DE
REFERENCEMENT)

24 Inciter les profs de santé a informer (3.17) 39,2% 8,59
25 Développer des évaluations / médicaments de I'arthrose (4.3) 38,9% 8,70
26 Favoriser des alternatives a I'hospitalisation SSR (3.3) 38,9% 8,64
27 Mettre en place une campagne de com / prévention (1.4) 38,9% 8,50
28 Préconiser une évaluation annuelle de I'arthrose (2.9) 38,8% 8,59
29 Mobiliser le monde académique (4.4) 38,8 % 8,57
30 Proposer des programmes thermaux adaptés (2.22) 38,6 % 8,35
31 Inciter les profs de santé a informer (1.5) 38,2% 8,57
32 Favoriser la recherche / biomarqueurs (4.5) 38% 8,65
33 Favoriser les alternatives a I'hospitalisation en SSR (2.10) 38% 8,59
34 Lutter contre I'isolement (3.4) 38% 8,50
35 Mieux informer sur les restes a charge (1.6) 37,7% 8,50
36 Info de référence : site stop-arthrose (1.7) 37,6% 8,59
37 Créer un carnet de suivi de référence (2.11) 37,6% 8,46
38 Elaborer des fiches pratiques sur les 4/5 molécules (2.3) 37,4 % 8,40
39 Vulgariser / rendre accessibles les recos scientifiques (2.4) 37% 8,30
40 Proposer un bilan initial (2.5) 36,4 % 8,16
41 Développer des évaluations / PEC diététique (4.6) 36 % 8,58
42 Développer des évaluations / soins thermaux (4.7) 35,9% 8,52
43 Améliorer I'accés aux ergothérapeutes (3.11) 35,8 % 8,48
44 Aider le patient a mieux s’orienter : parcours de soin (3.18) 35,8 % 8,42
45 :i?:r?tp(zlﬁrz ?u patient que la décision chirurgicale lui appar- 35.7% 8.34
46 Autoprogramme d’activité physique adaptée (3.19) 35,5% 8,46
47 Inciter les profs de santé a informer (2.13) 35,4 % 8,44
48 Orienter les patients en perte d’autonomie / thermes (3.22) 34,8% 8,21
49 Adapter I'ergonomie des produits du quotidien (3.12) 34,4% 8,37

D
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50 Favoriser l'aide financiére / transports collectifs (3.13) 34,4 % 8,21
51 Utiliser les lieux collectifs de santé / ETP (2.20) 34.1% 8,27
52 Elaborer une campagne d'info sur les traitements (1.8) 34% 8,33
53 (l\aﬂnezz;e;g f(ﬂt) de financement des patients dans leur prise 33.8% 8.25
54 Etablir un référentiel de prévention de I'arthrose (1.15) 33,6 % 8,29
55 Garder sur un support (ex USB) ses compte-rendus (2.14) 33,6 % 8,28
56 Développer des évals / thérapies complémentaires (4.9) 33,1% 8,40
57 Favoriser I'accés consultation pédi-podologie (2.23) 33,1% 8,07
58 I(D;g;ander a la CNAMTS d'analyser les données arthrose 32.6% 8.08
59 Importance du suivi régulier d’'une prothése (3.21) 32,3% 8,25 é é’
60 Donner un doc de synthése sur le médicament pris (3.24) 32,1% 8,15
61 Promouvoir les cohortes (4.10) 32% 8,28
62 Développer des campagnes de sensibilisation (1.9) 31,9% 8,10
63 Etudier une ergonomie adaptée / produits du quotidien (3.5) 31,8% 8,23
64 Favoriser les achats coopératifs (3.14) 31,7% 8,19
65 éﬂéSIi)orer I'aspect esthétique des vétements et chaussures 31.2% 791
66 Encourager les acteurs sociaux / prévention (1.16) 30,9% 8,13
67 Favoriser les interactions Nutrinet (4.11) 30,4 % 8,23
68 Intégrer I'arthrose dans les groupes de prévention (1.17) 30,1% 8,14
69 Favoriser les actions d'information sur les territoires (1.10) 29,5% 8,17
70 Se rapprocher des campagnes existantes PNNS (1.18) 29,5% 8,10
71 Inciter les profs de santé / posture éducative (3.23) 29% 8,18 %
72 Créer un arthrodon (1.11) 28,2% 7,46
73 g;(téizL tu(r; .ggc;gramme national éducation thérapeutique du 28.4 % 801
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PROPOSITION (MOTS CLES + NUMERO DE

REFERENCEMENT)

74 Créer une journée annuelle (1.12) 27,2% 7,43
75 Former les assistantes sociales (3.26) 26,4 % 7,81
76 Favoriser I'utilisation d'indices algofonctionnels (2.15) 26,3% 8,06
77 Généraliser les structures / lien social et écoute (1.13) 21.1% 7,51 é)
78 Relayer les ressources associatives (1.14) 20,8% 7,66
79 Créer des groupes d’entraide (3.27) 19,2% 7,25

Les propositions des états généraux
sont classées par ordre de priorité a
la suite des votes obtenus lors du son-
dage de I'éte 2015.

Le classement est celui qui figure pages 37 a
40 selon le % de notes de 10 recueillies.

Il est également rappelé entre parentheses la
note moyenne obtenue par les réponses.

AXE 1: RENFORCER
L'INFORMATION ET LA PREVENTION

Bien que l'arthrose touche 9 a 10 millions
de personnes en France et qu’elle consti-
tue la premiére cause d’incapacité fonction-
nelle pour les personnes de plus de 40 ans, il
n‘existe pas de véritables politiques de santé
ni de campagne de prévention organisées, ce
qui provoque, chez les patients (et les profes-

sionnels spécialisés), une incompréhension et :

un profond désarroi. En effet, les campagnes
de prévention qui s’intéressent aux affections
articulaires ne traitent que des troubles mus-
culo-squelettiques®. Par ailleurs, les détermi-
nants de santé (tels que l'activité physique,
la diététique et la lutte contre le surpoids) ne

4 www.travailler-mieux.gouv.fr/Troubles-musculo-squelettiques-la.html

s www.mangerbouger.fr
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sont jamais mis en avant dans la prévention
de I'arthrose, alors qu’ils le sont dans d'autres
pathologies comme le diabéte ou les mala-
dies cardio-vasculaires®.

Les relais d’'information sur la maladie sont
peu nombreux, les sources d’informations
sont dispersées et il n"existe pas de portail In-
ternet unique regroupant les informations de
référence sur la maladie.

Les participants aux états généraux de l'ar-
throse ont donc jugé nécessaire de renforcer
la prévention de I'arthrose et d’améliorer I'in-
formation sur cette pathologie.

PROPOSITIONS : MIEUX INFORMER

ET COMMUNIQUER SUR LA MALADIE
AUPRES DES PATIENTS, DES
PROFESSIONNELS DE SANTE, DU MONDE
DU TRAVAIL ET DU GRAND PUBLIC

.
""""

NOTE MOYENNE : 9,02

Positionner la pathologie ar-
throsique dans le champ des
maladies chroniques incapaci-
tantes

---------------------------------------------------------

¢ http://apps.who.int/classifications/icfbrowser/



NOTE MOYENNE : 8,59

Favoriser la reconnaissance
1.2 de l'incapacité due a I'arthrose
(définitions internationales
CIF : Classification Internatio-
nale du Fonctionnement)®®

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000

1.7 Disposer d'une information de
référence sur le site stop-ar-
throse.org : information sur les
différentes modalités de prise
en charge de l'arthrose et sur
les roles des différents profes-
sionnels de santé
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@scccccccccccsas
eececccccccsccccccce

e0®%%0,

Yy

NOTE MOYENNE : 8.71

e®®%%e,

* proposer des vidéos de dé-
monstration sur :

eeccccccsccsey

Sensibiliser la médecine du
13 travail et les Maisons départe-

mentales des personnes han-

dicapées (MDPH) a I'arthrose

© 000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

* les bonnes positions

* la préhension des objets du
quotidien

eeccccccccsccccce

e |'activité physique adaptée

evce,
l. ®e

B &

* |'adaptation du véhicule, des
pieces de la maison

NOTE MOYENNE : 8,50

eo®%%e,

* proposer un catalogue ar-

. Mettre en place une campagne -
1.4 de communication sur la pré- throse reférencantles
' vention de l'arthrose au tra- marques, magasins, fabri-
vail : cants d’objets ergonomiques

e informer les patients et les

e campagne de sensibilisation ; .
professionnels de santé sur

des employeurs et directeurs

d’écoles professionnelles
(infirmiéres, hotellerie, bati-
ment, travaux publics...)

I'ensemble des dispositifs
existants pour pratiquer une
activité physique adaptée

e informer sur la chirurgie : im-
portance de la préparation
préopératoire et de la prise
en charge postopératoire

e favoriser une approche ergo-
nomique dans les entreprises

* Proposer des formations
«gestes et postures»

$ 000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000

P R Y R E R R R R R RN
©00000000000000000000000000000000000000000000000

e développer des applications
éducatives sur tablettes et
smartphones

NOTE MOYENNE : 8,57

00000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

.
000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000

esccccccccscs

Inciter les professionnels de
santé a informer les patients
(origines de I'arthrose, préven-
tion, soins, infos pratiques...)

© 000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

NOTE MOYENNE : 8,33

ecccccsccccsccccce
.
e®® %%,
§g ’

e0®%%0,

.é; é&,ﬂ

Elaborer une campagne d’in-
formation sur les traitements
1.8 de l'arthrose a soumettre aux
organismes publics d'informa-
tion et de prévention

NOTE MOYENNE : 8,50

eo®%%e,

eccccsns

% Mieux informer les patients
1.6 sur les restes a charge

0ccccccccscccccsccccccscsone oo

0000000000000 000000000 sy

eecccccccce

9000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000 ® 000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000
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Développer des campagnes
de sensibilisation/prévention
: sur |'arthrose : Campagne de
communication Nationale de
3 Prévention qui aborde I'image
: de la maladie, prise en charge
: du surpoids, I'Acticité Physique
Adaptée, la prévention en mi-
lieu professionnel et sportif :

e campagne grand public :

1 «surveillez votre poids et

: bougez ! » «je bouge mon

: arthrose »

] e campagne professionnels de

santé : « bougeons contre
I'arthrose ! »

o
9 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000

NOTE MOYENNE : 8,17

Favoriser les actions d’infor-
mation et de sensibilisation a
I'arthrose organisées sur les
territoires par les réseaux de
professionnels de santé de
proximité

$00000000000000000000000000000000000000000000000000000000

1.10

0000000000000 0cc0c0ce

Créer un «Arthro'Don» (col-
lecte de fonds grand public
pour la prévention et la re-
cherche sur I'arthrose)

ecccccccccccccce

NOTE MOYENNE : 7,43

Créer une journée annuelle de
lutte contre I'arthrose (en com-
plément de la journée de la
journée mondiale des rhuma-
: tismes du 12 octobre) : journée
«marcher pour faire reculer
: I"arthrose» ou «marcher pour
: entretenir votre capital articu-
: laire »

©0000000000000000000000000000000000000000000

1.12

@0c00c000000000000000000000000 00

o
eecesscccsce
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Généraliser les structures fa-
vorisant les liens sociaux et
accordant du temps a I'écoute
des patients arthrosiques.

®eccccccccccccce

esccscccces

Relayer les informations sur
les ressources associatives
(associations sportives, de pa-
tients, groupes d’entraide...)
dans les supports d’informa-
tion existants

©0000000000000000000000000000000000000000000

1.14

0000000000000 0cc0c0ce

.
eec0000000000000s 00

eecescscccse

PROPOSITIONS : RENFORCER LA
PREVENTION DE L’ARTHROSE

NOTE MOYENNE : 8,29

Etablir des référentiels de pré-
vention de l'arthrose : milieu
scolaire, médecine préventive,
meédecine du travail, sport de
haut niveau...

©0000000000000000000000000000000000000000000

1.15

@cccccccccccccccccce

.
esccescccsscccs s

eecescscccse

NOTE MOYENNE : 8,13

.
h

Encourager les acteurs sociaux
a faire de la prévention auprés
des populations vulnérables/
défavorisées. Associer les ac-
teurs locaux a cette approche
populationnelle

1.16

®0c0cccccccccccccccccce

eesc0ccss0000000000s

eecescscccse

©0000000000000000000000000000000000000000000

NOTE MOYENNE : 8,14

Intégrer |'arthrose dans les
groupes de prévention exis-
tants

© 000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

eccccccccccce



NOTE MOYENNE : 8,10

g Intégrer dans les campagnes

b existantes (exemple : Pro-
1.18 : ..
gramme National Nutrition
Santé : PNNS) un volet sur I'ar-
throse.

AXE 2:

Comme I'a montré I'enquéte, le délai de dia-
gnostic de I'arthrose peut étre long. Ceci peut
s’expliquer par une absence de mobilisation
des professionnels de santé et des patients
du fait de la banalisation de cette patholo-
gie ; ou encore par une confusion entre les
différents rhumatismes de la part du méde-
cin généraliste. De plus, la radiographie, au-
jourd’hui seul examen de référence pour le
diagnostic d'arthrose, n’est pas toujours ré-
alisée. Lexamen souvent pratiqué est I'IRM
(Imagerie par Résonnance Magnétique), qui
est pourtant non indiquée pour le diagnostic
d’arthrose.

Concernant la prise en charge des per-
sonnes diagnostiquées, il existe une véri-
table méconnaissance (ou connaissance in-
complete) des professionnels de santé quant
aux moyens thérapeutiques. Pour exemple,
les soins non pharmacologiques tels que la
kinésithérapie et I'activité physique sont in-
suffisamment utilisés. S’ajoutent a cela des
difficultés de mobilisation et de coordina-
tion entre les différents professionnels de
santé autour du patient. Il n'y a a ce jour
pas de référent du parcours de soins ni de
consultation de coordination.

De ce fait, le patient peut se sentir livré a lui
méme quant aux choix thérapeutiques a opé-
rer (y compris au moment du choix jugé dif-
ficile de l'intervention chirurgicale pour pose
de prothese). Et, dans ce contexte ou il est peu
soulagé, il peut se tourner vers des thérapies

alternatives pas toujours évaluées ou asso-
cier des médicaments ayant des interactions
néfastes.

PROPOSITIONS : RENDRE DISPONIBLES
ET ACCESSIBLES POUR LES
PROFESSIONNELS DE SANTE ET LES
PATIENTS LES REFERENTIELS DE LA
PRISE EN CHARGE DE L’ARTHROSE

00 00 0000000000000 0000000000000000000000

NOTE MOYENNE : 8,68

Favoriser le diagnostic pré-
21 coce de l'arthrose par les mé-
decins généralistes : diffuser
des outils de diagnostic diffé-
rentiel, les référentiels de prise
en charge, hiérarchiser les exa-
i mens complémentaires, en
] particulier I'imagerie. Intégrer
] cette démarche dans la for
: mation initiale et continue des
i médecins généralistes

NOTE MOYENNE : 8,55

Définir des criteres et des
22 seuils pour mieux orienter les
patients sur tel ou tel disposi-
tif de prise en charge (dont la
chirurgie) : douleur, fonction et
qualité de vie
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NOTE MOYENNE : 8,40

Elaborer des fiches pratiques
sur les 4/5 molécules indi-
quées dans l'arthrose (condi-
tions d’utilisation, mésusage,
surdosage, interactions...)

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.
""""

NOTE MOYENNE : 8,30

Vulgariser pour rendre acces-
sibles a tous les recommanda-
tions scientifiques sur la prise
en charge de I'arthrose (par lo-
calisations : genoux, hanches,
épaules, mains...) Ce docu-
ment pourra étre diffusé par
les professionnels de santé,
notamment le médecin géné-
raliste, le masseur-kinésithéra-
peute, le pharmacien et le pé-
dicure-podologue

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

NOTE MOYENNE : 8,16

Proposer un bilan initial (éva-
luation douleur, fonction, qua-
lité de vie) et un suivi type
des patients. Le diffuser et le
rendre facilement accessible

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.
""""

NOTE MOYENNE : 8,08

Demander a la CNAMTS
(Caisse nationale d’Assurance
maladie des travailleurs sala-
riés) d'analyser les données
sur l'arthrose hors chirurgie
(médicalisation des données,
création d’'un marqueur/co-
dage de diagnostic arthrose...)

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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PROPOSITIONS : ORGANISER LE
PARCOURS DE SOINS DE LA PERSONNE
AYANT DE L’ARTHROSE : DIAGNOSTIC
PRECOCE, PRISE EN CHARGE
PLURIDISCIPLINAIRE, COORDINATION
ENTRE INTERVENANTS

.
......

NOTE MOYENNE : 8,86

Former les professionnels de
santé a la prévention et la prise
en charge de l'arthrose (rhu-
matologue, médecin généra-
liste, médecin de médecine
physique et de réadaptation,
pharmacien, masseur-kiné-
sithérapeute, médecin du tra-
vail, pédicure-podologue, er
gothérapeute). Mettre sur le
site stop-arthrose les recom-
mandations de prise en charge
de I'arthrose

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

NOTE MOYENNE : 8,69

Créer un registre national des
prothéses (hanches et genoux)
pour améliorer leur tracabilité
et recueillir des informations
importantes sur leur durée de
vie et de fiabilite

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

NOTE MOYENNE : 8,59

Préconiser une évaluation an-
nuelle de I'arthrose par le mé-
decin traitant. Adaptation du
parcours de soins pour I'année
a venir et coordination des di-
vers intervenants du parcours
de soins

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



o000,
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&

Favoriser/créer des alterna-
tives aux hospitalisations en
SSR (Soins de Suite et de Réa-
daptation avec la rééducation
en ambulatoire (ex : Hopital de
Jour) apres la chirurgie dont
les programmes thermaux pré
et post-opératoires et les soins
de ville en cabinet libéral

®0000cc00000000000000000000000000

&

©0000000000000000000000000000000000000000000

XTI
. .,

NOTE MOYENNE : 8,46

e®®%%e,

Créer un carnet de suivi de ré-
férence sur l'arthrose :

e suivi des douleurs, capacités
fonctionnelles, qualité de vie

e activité physique adaptée et
modérée

e surveillance du poids
® traitement médicamenteux

e traitement non
meédicamenteux

e activité physique
°* mes auto-soins

® interventions
thérapeutiques,...

Ce carnet peut prendre
3 formes : papier, clé USB,
application smartphone/site

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

©0000000000000000000000000000000000000000000

NOTE MOYENNE : 8,34

Rappeler au patient que la dé-
cision d'un geste chirurgical
lui appartient et que les divers
professionnels de santé sont a
sa disposition pour lui appor-
ter les informations dont il a
besoin. Développer des outils
d’aide a la décision médicale
partagée.

@0c000000000000000000000000000000

©0000000000000000000000000000000000000000000

0o ®%%0,

NOTE MOYENNE : 8,44

&

Inciter les professionnels de
santé a informer les patients
(origines de l'arthrose, pré-
vention, soins, infos pratiques,
prise en charge de la dou-
leur...)

©0000000000000000000000000000000000000000000

0000000000000 0cc0c0ce

0®®%%0,

NOTE MOYENNE : 8,28

Garder sur un support adapté
(ex : clé USB) ses compte-ren-
dus, bilans et différentes radios
pour les montrer facilement
aux différents professionnels
de santé rencontrés (meéde-
cins, masseurs-kinésithéra-
peutes...)

©0000000000000000000000000000000000000000000

©0000000000000000000000000 000

NOTE MOYENNE : 8,06

&

Favoriser I'utilisation d’indices
algofonctionnels pour éclairer
I'orientation vers la chirurgie

©0000000000000000000000000000000000000000000

eecccccccccce
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PROPOSITIONS : FAVORISER LA PRISE
EN CHARGE NON PHARMACOLOGIQUE

.......

NOTE MOYENNE : 8,77

Sensibiliser les médecins gé-
néralistes a I'importance de la
prise en charge non pharmaco-
logique et a sa prescription

.......

NOTE MOYENNE : 8,68

Ameéliorer la prise en charge
péri-chirurgicale par kinésithé-
rapie et pédicure-podologie
(pré-chirurgical,  post-opéra-
toire et retour a domicile)

0
""""

NOTE MOYENNE : 8,57

Favoriser I'acceés aux soins de
kinésithérapie pour améliorer
I"'amplitude articulaire, la force
musculaire et I'endurance

NOTE MOYENNE : 8,48

Favoriser I'activité physique :

e Sensibiliser les entreprises
aux actions de prévention et a
I’ergonomie : aménagements
du lieu de travail, importance
de I'exercice physique organi-
sé sur le lieu de travail et inté-
gré dans le temps de travail

* Favoriser un accés aménagé
aux piscines publiques pour
les patients souffrant d’ar-
throse

* Encourager les municipali-
tés et les ARS a financer des
groupes d'activité physique
adaptée

® Quvrir aux patients arthro-
siques les groupes d’activi-
té physique adaptée existant
pour d'autres pathologies
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ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

NOTE MOYENNE : 8,51

Créer pour les patients le «kit
douleur» avec fiches explica-
tives : cold pack, chaleur, ar-
gile, ortheses...

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

NOTE MOYENNE : 8,50

Favoriser l'acces aux dispo-
sitifs médicaux renforcant et
soulageant les articulations
(ex.: orthéses, contention,
canne, semelle)

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

NOTE MOYENNE : 8,35

Proposer des programmes
thermaux adaptés (durée, cré-
neaux, fragmentation) aux per-
sonnes ayant de |'arthrose en
situation d’activité profession-
nelle

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

NOTE MOYENNE : 8,07

Favoriser I'accés a la consulta-
tion de pédicurie-podologie

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



AXE 3:

Lobjectif principal de [I‘Alliance Nationale
Contre I'Arthrose est de mener des actions
qui pourront contribuer a I'amélioration de
la qualité de vie des personnes souffrant
d'arthrose. Or, cette derniere a des
répercussions négatives sur le quotidien. Du
fait, entre autre, de la douleur, les personnes
concernées ont tendance a diminuer leurs
activités et a étre de moins en moins mobiles.
La diminution de l'implication dans les
activités sociales et familiales entraine peu
a peu un isolement des personnes malades.
Au niveau professionnel, cela se traduit par
des arréts maladie fréquents et répétés, qui
en plus de renforcer I'isolement représentent
des colts sociétaux non négligeables.

Or, bien souvent, les personnes ayant de
I'arthrose souhaitent trouver des solutions
aupres des professionnels de santé afin de
pouvoir se prendre en charge et menerunevie
la plus normale possible. Ce n’est pas chose
simple ! Les patients ont du mal a s’orienter
dans le parcours de soins et a identifier les
professionnels a consulter en fonction de
leurs difficultés. lls se heurtent également a
un obstacle lorsqu’ils souhaitent obtenir des
informations quant aux différentes solutions
thérapeutiques.

Les programmes d’éducation thérapeutique
du patient (ETP) dédiés a l'arthrose sont, a
ce jour, quasi inexistants et aucun groupe
d’entraide ou de soutien n'est mis en place.

S’ajoute a cela un colt non négligeable de
I"arthrose pour les patients. Les traitements
sonttrespeuetdemoinsenmoinsremboursés.
Pour preuve, le déremboursement récent des
anti-arthrosiques symptomatiques d’action
lente (AASAL). Les consultations de différents
professionnels de santé qui pourraient
intervenir dans le parcours de soins de la
personne arthrosique ne sont pas prises en
charge par l'assurance maladie : pédicurie-
podologie, ergothérapie... Enfin, les taux
de remboursement pour les aménagements
du domicile, les aides humaines, les aides
techniques, les déplacements, les dispositifs
meédicaux sont trés faibles et une grande
partie reste a la charge des patients.

£

PROPOSITIONS : MAINTENIR L’AUTONOMIE
SOCIALE ET PROFESSIONNELLE

00 00 0000000000000 0000000000000000000000

NOTE MOYENNE : 8,97

Favoriser le maintien dans
I'emploi, reconnaissance du
handicap arthrose, aménage- :
ment du poste de travail :

NOTE MOYENNE : 8,62

Proposer aux organismes bail-
leurs un cahier des charges
«Arthrose» pour les loge-

3.2 ments adaptés aux personnes
agées ou en situation de han-
dicap arthrose

NOTE MOYENNE : 8,64

Favoriser des alternatives aux
hospitalisations en SSR (Soins
de Suite et de Réadaptation
3.3 avec la rééducation en ambu-
latoire (ex.: Hopital de Jour)

programmes thermaux pré et
post-opératoires, soins de ville
en cabinet libéral

] apres la chirurgie dont les

NOTE MOYENNE : 8,50

Pour lutter contre l'isolement :
favoriser |'aide financiére a
I'utilisation des transports col-

3.4 lectifs publics, pour permettre :
au patient de bénéficier des
soins au cabinet des profes-
sionnels de santé : «aller vers
et non faire venir» :

NOTE MOYENNE : 8,23

Etudier une ergonomie adap-
tée des conditionnements des
aliments, boissons et médica-
ments :
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PROPOSITIONS : REDUIRE LE RESTE A
CHARGE (OPTIMISER L"UTILISATION
DES RESSOURCES EXISTANTES)

.......

.......

.
""""

NOTE MOYENNE : 8,88

Impliquer les complémentaires
santé dans :

¢ le meilleur remboursement
de soins, des dispositifs

* la mise en place de services
dédiés a I'arthrose (visite
a domicile par un masseur
kinésithérapeute ou par un
ergothérapeute pour I'amé-
nagement du domicile)

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,88

Informer les professionnels
de santé de la possibilité de
faire bénéficier aux patients de
I'’ALD 31 (hors ALD mais per-
sonnes ayant un traitement>6
mois) ou ALD 32 (poly patholo-
gies entrainant un état patho-
logique)

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,80

Suivre I'impact médico-écono-
mique des déremboursements
des Anti-Arthrosiques Sympto-
matiques d’Action Lente (AA-
SAL)

NOTE MOYENNE : 8,69

Améliorer le remboursement
des consultations de pédicu-
rie-podologie

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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.......

.......

NOTE MOYENNE : 8,64

Trouver des moyens de rem-
boursement complémentaire
(ou des aides) ameénage-

ments, aides humaines, aides
techniques, déplacements, dis-
positifs médicaux

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,48

Améliorer 'accés a l'interven-
tion d’ergothérapeutes

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,37

Adapter I'ergonomie et le
conditionnement de certains
produits du quotidien (ali-
ments, médicaments...).

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

.
""""

NOTE MOYENNE : 8,21

Favoriser l|'aide financiére a
I'utilisation des transports col-
lectifs publics

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,19

Favoriser des achats coopéra-
tifs (boutiques solidaires)

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 7,91

Améliorer |'aspect esthétique
des vétements, chaussures et
objets du quotidien pour les
personnes arthrosiques

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo




PROPOSITIONS : FAVORISER L'ACCES AUX
INTERVENTIONS EDUCATIVES ET AUX
PROGRAMMES D'ENTRAIDE ENTRE PAIRS

.......

3.16

.......

.......

NOTE MOYENNE : 8,65

Favoriser 'ETP : aider le patient
a s’autonomiser, a s’auto-éva-
luer (douleur, capacité fonc-
tionnelle et qualité de vie) et a
pratiquer I'auto-soin (renforcer
ses capacités a trier les infor-
mations, entretenir ses articu-
lations, soulager la douleur,
adapter son quotidien). Faire
inscrire I'arthrose comme une
des pathologies prioritaires de
I'Education thérapeutique du
Patient (ETP) pour favoriser le
développement de nouveaux
programmes d'ETP

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,59

Inciter les professionnels de
santé a informer les patients
(origines de I'arthrose, préven-
tion, soins, informations pra-
tiques...)

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,42

Aider le patient a mieux
s'orienter dans le parcours de
soins et a savoir quand et qui
consulter (ex : gestion d'une
crise douloureuse, indication
chirurgie...). Diffuser un remis
d'information national «salle
d'attente/pharmacie, médecine
du travail...» sur les conseils
pratiques et le réle de chaque
professionnel de santé

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

3.19

.
""""

.......

.......

NOTE MOYENNE : 8,46

Elaborer sous lincitation et
la direction du médecin et du
masseur-kinésithérapeute un
auto-programme d'activité
physique adaptée a mettre en
ceuvre en relais éventuel avec
les professionnels APA

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,27

Utiliser les lieux collectifs de
santé (cures thermales, mai-
sons de santé...) pour propo-
ser des programmes d'ETP

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,25

Rappeler [l'importance d’un
suivi régulier de la prothése
meéme si tout va bien

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTE MOYENNE : 8,21

Orienter les patients en perte
d’autonomie vers les pro-
grammes thermaux

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

.......

NOTE MOYENNE : 8,18

Inciter les professionnels de
santé a adopter systématique-
ment une posture éducative
dans la prise en charge de I'ar-
throse en utilisant des outils
type «serious games»...

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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NOTE MOYENNE : 8,15

Donner un document de syn-
these au patient sur le médica-
ment pris : nom, effets indési-
rables, consignes

o
60000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

eeccccccce

evce,

NOTE MOYENNE : 8,01

Créer un programme national
type « ETP Arthrose » avec des
outils éducatifs de référence

0000 000000000000000000000000000000000000000000000000000

3.25

eecccccccccce

evce,

NOTE MOYENNE : 7,81

Former les assistantes sociales
(qui travaillent sur le maintien
et le retour a domicile) a I'ar-
throse afin qu’elles orientent
mieux les patients (groupes
d’entraides, communautés de
patients)

© 000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

3.26

0000000000000 0000000000"
eecccccccscccccscscccccssccce

Créer des groupes d’entraide
et/ou groupes de parole sur la
thématique arthrose

o
6000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000

©3.27

.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
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AXE 4:

DYNAMISER LA RECHERCHE EN
PARTICULIER SUR LES TRAITEMENTS ET
LES MARQUEURS DE LA MALADIE

00 000 000000000000 0000000000000000000000

Contrairement aux autres pathologies rhu-
matismales, |'arthrose fait I'objet de trop peu
de programmes de recherche. Il parait donc
aujourd’hui nécessaire aux parties prenantes
de la prise en charge de I'arthrose mais aussi
aux patients de mettre en place des évalua-
tions sur | ‘ensemble des solutions thérapeu-
tiques a savoir :

m Les thérapies complémentaires

m Les médicaments de I'arthrose

m Les soins thermaux

m Les traitements non médicamenteux

m La prise en charge diététique

Au dela de cela, il est important de mobiliser
le monde de la recherche sur cette patholo-
gie frequente et qui le sera de plus en plus.
On parle en effet de véritable «épidémie»
présente et a venir®, |l faudrait pour ce faire
mettre en place des programmes permettant
de comprendre les causes de cette patholo-
gie, mais aussi sur la douleur et des études
médico-économiques.

Les répondants a I'enquéte pensaient que les
associations de patients pourraient jouer un
role stratégique pour mobiliser les équipes
de recherche sur cette thématique. Un des
moyens pourrait étre le soutien financier de
la recherche par les associations.



oo
.............

NOTRE MOYENNE : 8,91 NOTRE MOYENNE : 8,52

Développer des programmes Développer des évaluations
de recherche sur la prise en sur les soins thermaux et faci-
charge de la douleur et la liter la diffusion des résultats.

connaissance de la maladie 3 - ~oaatd AU AL UL AIL LI LSS LTI L I LI I LI LI .
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NOTRE MOYENNE : 8,25
NOTRE MOYENNE : 8,78

Mesurer scientifiqguement I'im-
plication personnelle des pa-

Développer des évaluations
sur les traitements non médi- tients dans le financement de

camenteux de l'arthrose et fa- : leur prise en charge :
Ciliter |a diﬁusion des résu|tats § e ~eaad LI LA AL A L A L R L R L N A A L .

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo . .
) .
.

.
.
.
.
.
.
.
.

NOTRE MOYENNE : 8,40
NOTRE MOYENNE : 8,70

Y

Développer des évaluations
sur les thérapies complémen-
sur les médicaments de l'ar- taires et faciliter la diffusion
throse et faciliter la diffusion : des résultats :
des résultats ~qeutIELLLLLLELLELEEEELEEE I EE LI EL RO LRI H

.
ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo . .
) .
.
.
.
.
.
.
.
.
.

Développer des évaluations

D | NOTRE MOYENNE : 8,28

NOTRE MOYENNE : 8,57

Promouvoir la constitution de
Mobiliser le monde acadé- cohortes de patients arthro-

mique sur la recherche et I'en- siques a visée de recherche :
seignement de la prise en : BB e sanstastastastenstastustuttnstastatees :
charge de I'arthrose 2 S é) k

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

% % NOTRE MOYENNE : 8,23

Favoriser les interconnexions
entre NutriNet (étude déja
existante) et I'arthrose

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NOTRE MOYENNE : 8,65

Favoriser la recherche sur
I'identification des biomar-
queurs

l. NG [ TV00000000000008000000800000000000000000000000000
l. .
. .
. .
. )
.
.
.
.
.
.
.
.
e

NOTRE MOYENNE : 8,58

Développer des évaluations
sur la prise en charge diété-
tique et les comportements ali-
mentaires et faciliter la diffu-
sion des résultats

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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ETATS GENERAUX DE L'ARTHROSE - PARTIE 3

3¢ Table Ronde des Etats Généraux de I'Arthrose a Grenoble le 18 novembre 2014.

spec000000000000000e0ee ConférenceGrand Public avec lintervention de M™ Frangoise Alliot-Launois = mo LA AR R S e —
(Vice-présidente AFLAR) et D' Laurent Grange (Président AFLAR)

L]

nd
~
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REMERCIEMENTS...

... AUX BENEVOLES DE
L'ALLIANCE NATIONALE CONTRE L'ARTHROSE

0000 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 0

LAlliance Nationale Contre I’Arthrose est un collectif informel de la plupart des acteurs impliqués

dans la prise en charge de l'arthrose.

Cependant, derriére les structures ceuvrent des personnes.

Ce sont ces personnes qui offrent leur expertise et ont pu donner I'impulsion aux différentes ac-
tions menées (dont les états généraux), et ce de fagcon exclusivement bénévole.

Qu'ils en soient ici remerciés !

m M™e ALLIOT-LAUNOIS Francoise, présidente
Pro Rhumato

m PPBERENBAUM Francis, rhumatologue, Ho-
pital St-Antoine Paris, Président de la Socié-
té Francaise de Rhumatologie (SFR), France
Rhumatismes

m M™ BLANCHET Fabienne, directrice du Co-
mité d’éducation pour la santé des pharma-
ciens (Cespharm), Ordre national des phar-
maciens

= M. BOUVIER Claude-Eugene, délégué gé-
néral du Conseil National des Etablissements
Thermaux (CNETh)

m PrCHALES Gérard, rhumatologue, CHU de
Rennes, Vice-Président de I'AFLAR, Trésorier
de la Société Francaise de Rhumatologie (SFR)

m PrCHEVALIER Xavier, rhumatologue, CHU
Henri Mondor Créteil

m M™e COCHET Camille, déléguée générale de
I’Ordre national des pédicures-podologues

m D'DELAUNAY Christian, chirurgien ortho-
pédiste Longjumeau, vice-président de la So-
ciété Francaise de Chirurgie Orthopédique et
Traumatologique (CNP-SOFCOT)

m PP DREUX Claude, président honoraire du
Comité d’éducation pour la santé des phar-
maciens (Cespharm), Ordre national des
pharmaciens

= M™DUMONT Monique, AFLAR

m D'GRANGE Laurent, rhumatologue, CHU de
Grenoble, président AFLAR

m P"JOSEPH Pierre-Alain, médecin de méde-
cine physique et de réadaptation, CHU de Bor-
deaux

m M™ LANLO Virginie, Conseilléere technique
en communication,

m Ordre national des pédicures-podologues

m D"MORAND Bernard, rhumatologue, tréso-
rier du Syndicat National des Médecins Rhu-
matologues

= D"MONOD Pierre, Rhumatologue, président
du College francais des médecins rhumatolo-
gues

m M. NIEMCZYNSKI Pierre, pédicure-podo-
logue, membre du College Francais d’Etudes
en Podologie

= PPRANNOU Francois, Médecin rééducateur
et rhumatologue, Hopital Cochin, Université
Paris Descartes, INSERM

m P'RICHETTE Pascal, rhumatologue, CHU La-
riboisiére Paris
m PP ROQUES Christian, Président du conseil

scientifique de I'Association Frangaise pour la
Recherche Thermale (AFRETh)

m M. SROUR Frédéric, kinésithérapeute, pré-
sident du conseil départemental de l'ordre
des kinésithérapeutes, Paris

m PPEULLER-ZIEGLER Liana, Rhumatologue
CHU de Nice, Présidente d’"honneur de 'AFLAR
et de la Société Francaise de Rhumatologie
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REMERCIEMENTS...

... AUX PERSONNES ET STRUCTURES QUI NOUS ONT AIDE

Table ronde

(lieu, date,
theme)

Dax,
18 septembre
2014

Parcours de soin
hors chirurgie

Personne(s)
référente(s) /
organisation de la
table ronde

M. Jean-Louis Berot, Pré-
sident du Syndicat des Eta-
blissements thermaux des
Landes

Mme Laurence Delpy, direc-
trice AQUI O Thermes

Structure qui

a accueilli

gratuitement la

table ronde

Institut du thermalisme

A ORGANISER LES DIFFERENTES TABLES RONDES

Structure qui
a accueilli
gratuitement
la réunion
d’information

Institut du thermalisme

Saint-Amand-les-
Eaux
16 octobre 2014

Parcours de soin
hors chirurgie

DrMichel Wisniewski, rhu-
matologue libéral

Mme Claudine Gaudy, direc-
trice des thermes

Espace associé
jardin de I'abbaye

Espace associé
jardin de I'abbaye

Grenoble,
18 novembre 2014

Vie quotidienne

DrLaurent Grange, rhuma-
tologue, service de rhuma-
tologie CHU Grenoble

Mme Jacqueline Hubert di-
recteur du CHU de Gre-
noble

Monsieur Eric Piolle maire
de Grenoble

MmeKheira Capdepon,
3éme Adjointe au Maire de
la ville de Grenoble.

CHU de Grenoble,
hépital Sud

Musée de Grenoble
Ville de Grenoble

Reims,
10 février 2015

Vie quotidienne

M. Jean-Claude Gaillet, pé-
dicure-podologue

PrJean-Paul Eschard, rhu-
matologue, Doyen de 'UFR
de Médecine de I'Université
de Reims Champagne-Ar-
denne

M. Hervé Quinart, directeur
de I'lnstitut Régional de
Formation

Institut régional
de formation

Médiatheéque Jean Falala
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Table ronde
(lieu, date,
theme)

Clermont-Ferrand,

Personne(s)
référente(s) /
organisation de la
table ronde

M™ Frangoise Beroud, Insti-
tut UPSA de la douleur

Structure qui
a accueilli
gratuitement la
table ronde

Centre d’Investigation

Structure qui
a accueilli
gratuitement
la réunion
d’information

IFSI (Institut de Formation

27 janvier 2015 o Clinique (CIC) - CHU en Soins Infirmiers) de
Douleur D'Gisele Pickering, algo- Gabriel-Montpied Clermont-Ferrand
logue, CIC
Nice, PrLiana Euller-Ziegler, Rhu-
30 juin 2015 matologue, chef du service Faculté de médecine de Musée de Grenoble
de Rhumatologie du CHU Nice Ville de Grenoble
Douleur de Nice
D' Christian Delaunay,
chirurgien, vice-président
Paris, du CNP-SOFCOT
12 mars 2015 PrFrangois Rannou, Méde- | Locaux Université .
Chirurgie et pro- cin rééducateur et rhuma- du CNP-SOFCOT René Descartes, Paris
théses tologue, Hopital Cochin,

Université Paris Descartes,
INSERM

Brest, 3 avril 2015

P Olivier Remy-Neris, Mé-

Université de Bretagne

Université de Bretagne Oc-

Chirurgie et SRS Occidentale cidentale

prothéses sique et de réadaptation

Nancy, PrDamien Loeuille, rhuma-

22 mai 2015 tologue CHU de Nancy

Préventi M. Sébastien DEBEAUMONT

rg:xz’::c:znd’es Directeur de Cabinet de Hotel de ville de Nancy Hétel de ville de Nancy
., Monsieur Laurent HENART,

inégalités

sociales de santé

Ancien Ministre, Maire de
Nancy

Belfort, 2 juin 2015

Prévention,
réduction des
inégalités
sociales de santé

DrThierry Conrozier, rhu-
matologue Hépital Nord
Franche-Comté

IFSI (Institut de formation
en soins infirmiers) de
Belfort

Centre Culturel et Social
des Résidences Bellevue
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REMERCIEMENTS...

... AUX 271 PARTICIPANTS DES TABLES RONDES

... AUX 2914 REPONDANTS
DE L'ENQUETE STOP ARTHROSE

... ET AUX 4367 REPONDANTS AU SONDAGE
SUR LES 79 PROPOSITIONS

... AUX'160 000 SYMPATHISANTS
ET ADHERENTS DE L'AFLAR
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REMERCIEMENTS

18 nov. 2014 : Journée de tra\)al
la 3°table ronde des Etats Généraux
de I'Arthrose a Grenoble

ars 2015 : Conférence
nd Public pour la 7¢ table
ronde des Etats Généraux de
I'Arthrose a Brest

La rédaction du livre blanc et la coordination des différentes étapes des états
généraux de l'arthrose ont été assurées par I'équipe des salariés de I'AFLAR et
I’'agence conseil EmPatient (empowering patients, www.empatient.fr).

a))

—

AFLAR  EPaiient

ASSOCIATION FRANCAISE DE empowering patients
LUTTE ANTIRHUMATISMALE
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Face a larthrose,
mobilisons-nous pour rester mobiles !

L'arthrose
peut éetre
evitee !
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Surveillez
vos douleurs
articulaires !

Pratiquez
une activité

ique !
Consultez vos _ physique !

professionnels
de sante !

con@gmail.com

et graphisme : Elena LE VACON

Evitez
le surpoids !

ient.fr llustrations

empati

LUTTONS CONTRE LES IDEES RECUES !
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