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RESUME

L’ostéoporose est une pathologie osseuse fréquente conduisant a un sur-risque de fracture et
d’entrée en situation de dépendance dont la prise en charge est insuffisante en France et
notamment dans le département d’Indre et Loire. La mise en place en 2017 d’une Filiére de
dépistage de la fragilité osseuse au sein du Centre Hospitalier Régional Universitaire de Tours
a permis d’améliorer le dépistage et la prise en charge médicamenteuse de 1’ostéoporose a la
suite d’une fracture du poignet. Cependant, 1’observance thérapeutique pour cette pathologie
reste médiocre. L’une des pistes existantes pour répondre a cette problématique est la mise en

place de programmes d’éducation thérapeutique.

L’état de la littérature montre que les programmes d’éducation thérapeutique mis en ccuvre dans
la prise en charge de 1’ostéoporose permettent d’améliorer la connaissance de la maladie,
d’entrainer une modification du mode de vie des patients et d’alléger les dépenses publiques
associees a sa prise en charge. Il semblerait que ces programmes aient également une influence
sur d’autres facteurs, comme 1’adhésion des patients aux traitements, la prévention du risque de

chute voire la survenue de fracture.

Cependant, des données issues de la littérature et de notre expérience dans la conception du
programme mettent en évidence certaines difficultés inhérentes a la mise en place de tels
programmes qui ont trait a I’organisation du travail des équipes éducatives, a la législation, a la
pathologie ostéoporotique en elle-méme, aux difficultés d’adaptation de certains patients a un
programme standardisé et, enfin, au manque de reconnaissance de 1’éducation thérapeutique

par les structures publiques et privées pourvoyeuses de subventions.

Avec pour objectif d’améliorer 1’observance thérapeutique et la prise en charge globale des
patients, nous avons créé un programme d’éducation thérapeutique dédié aux patients
osteoporotiques au sein du Centre Hospitalier Régional Universitaire de Tours, qui a été déposé
et accepté par I’Agence Régionale de Santé en juin 2022. Ce programme se déroule en 4 ateliers
suivant le bilan éducatif partagé : ateliers « connaissance de la maladie », « traitements de

I’ostéoporose », « activité physique adaptée et prévention des chutes » et « diététique ».

Mots clés : ostéoporose - fracture - éducation thérapeutique - observance thérapeutique -

amélioration des pratiques



ABSTRACT

Osteoporosis is a frequent bone pathology leading to an increased risk of fracture and entry into
a situation of dependence. Its care is insufficient in France and in the department of Indre et
Loire. The establishment in 2017 of a bone fragility screening system within the Tours Regional
University Hospital has improved the screening and medical management of osteoporosis
following a fracture of the wrist. However, therapeutic compliance for this pathology remains
poor. One of the existing leads to answer this problem is the establishment of therapeutic

education programs.

The state of the literature shows that the therapeutic education programs implemented in the
management of osteoporosis make it possible to improve knowledge of the disease, to bring
about a change in the lifestyle of patients and to reduce the public expenditure associated with
its care. It seems that these programs also have an influence on other factors, such as patient
adherence to treatment, prevention of the risk of falls and even the occurrence of fractures.

However, data from the literature and from our experience in designing the program highlighted
certain difficulties inherent in the implementation of such programs which relate to the
educational teams’ work’s organization, legislation, osteoporotic pathology, difficulties of
patients’ adaptation to a standardized program and, finally, lack of recognition of therapeutic

education by public and private structures providing subsidies.

With the aim of improving therapeutic compliance and overall patient care, we have created a
therapeutic education program dedicated to osteoporotic patients at the “Centre Hospitalier
Régional Universitaire” in Tours, which has been registered and accepted by the Regional
Health Agency in June 2022. This program takes place in 4 workshops following the shared
educational assessment: “knowledge of the disease”, “osteoporosis treatments”, “adapted

physical activity and prevention of falls” and “nutrition”.

Keywords: osteoporosis — fracture — therapeutic education — therapeutic compliance —

improvement of practices
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I.  INTRODUCTION

L’ostéoporose est une affection généralisée du squelette caractérisée par une masse osseuse
basse et une détérioration de la microarchitecture du tissu osseux conduisant a une fragilisation
de I’os et a une susceptibilité accrue aux fractures (1). L’ostéoporose fracturaire est une
pathologie courante qui est plus fréquente chez les femmes et dont la prévalence augmente avec
I’age. L’étude EPIFRACT basée sur un échantillon représentatif de la population francaise en
2017 estimait, par extrapolation, que le nombre de fractures ostéoporotiques chez les sujets de
plus de 50 ans s’élevait a 344 000 chaque année. Les fractures majeures ou séveres, qui sont
associees a un sur-risque de mortalité et d’invalidité, représentent 34,6% des fractures totales
et les sites les plus fréquemment touchés sont la partie proximale de I’humérus (10,6% de
I’ensemble des fractures), les vertebres (8,1%) et la hanche (7,1%). Concernant les fractures
mineures, les sites les plus souvent atteints sont 1’avant-bras et le poignet (24,7%) et la cheville
(17,7%) (2).

Avec I’allongement de I’espérance de vie, 1’ostéoporose et les fractures qui lui sont associées
représentent un probléme de santé publique important. La prévention des fractures est
essentielle dans la prise en charge de I’ostéoporose. En 2019, la ligue européenne contre le
rhumatisme (EULAR) a rédigé des recommandations pour optimiser cette prise en charge en
identifiant les patients a risque de fracture, évaluant le risque de chute et en mettant en place
des interventions pour améliorer I’adhérence au traitement et le dépistage (3). Malgré cela,
I’ostéoporose reste considérée comme une pathologie mal prise en charge sur le plan national
(2,4).

Dans une étude de 2013, il était mis en évidence trois insuffisances persistantes dans la prise en
charge de I’ostéoporose : les patients a haut risque de fracture ne sont pas assez dirigés vers la
mesure densitométrique (examen reconnu comme indispensable au dépistage de I’ ostéoporose),
ils ne sont pas assez traités et les patients traités n’adhérent pas assez a leur programme
thérapeutique en particulier médicamenteux (5).

Au Centre Hospitalier Régional Universitaire (CHRU) de Tours, depuis 2010 une réflexion a
été menée pour améliorer progressivement la prise en charge de I’ostéoporose. Comme premier
constat I’étude Prévention de 1’Ostéoporose apres fracture du Poignet (POP), basée sur des
données de remboursement du secteur privé de la Caisse Primaire d’Assurance Maladie
(CPAM) d’Indre et Loire, a permis de confirmer la faible prise en charge de I’ostéoporose dans
la région. Celle-ci a montré que seulement 10% d’ostéodensitométrie (DMO) étaient réalisees

dans un délai médian de 4 mois suivant la fracture chez des patientes de plus de 50 ans (6). Ces

16



résultats se sont confirmés par le travail de Cattelain-Lopez et col. qui, en utilisant les données
du systéme informationnel inter-régime de 1’Assurance Maladie, a montré que dans la région
Centre en 2011 et 2012, uniquement 13,25% des patientes de plus de 50 ans ont réalisé une
DMO dans I’année suivant une fracture du poignet. Le délai médian de réalisation était
¢galement d’environ 4 mois (7).

Pour améliorer le sous diagnostic d’ostéoporose et le peu de traitements introduits apres
fracture, les Fractures Liaisons Service (FLS) ont fait preuve de leur efficacité (8,9). Ces filiéres
se sont développées avec pour objectif la détection des patients ostéoporotiques fracturés afin
de leur permettre de beénéficier de la réalisation d’'une DMO et d’une évaluation du statut
osseux, avec introduction d’un traitement anti-ostéoporotique si nécessaire. Ces filiéres
appliquent généralement le modele de fonctionnement proposé par 1’International
Osteoporosis Foundation (IOF) dans son programme de prévention « Capture the Fracture »
(10). Depuis février 2017, une Filiére de dépistage de fragilité osseuse post fracture du poignet
chez les femmes de 50 ans et plus a été mise en place au sein du CHRU de Tours (11).

Pour améliorer I’adhésion thérapeutique du patient, une des réponses retrouvée dans la
littérature est la mise en place de programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP) (12).
Il est maintenant admis que, dans le cadre des pathologies chroniques, « une information orale
ou écrite, un conseil de prévention peuvent étre délivrés par un professionnel de santé a diverses
occasions, mais ils n’équivalent pas a une éducation thérapeutique du patient » (13).

L’ETP est définie par 1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme un type de prise en
charge qui « vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin
pour gerer au mieux leur vie avec une maladie chronique » (13). Elle est inscrite officiellement
dans le parcours de soins depuis la publication des textes d’application de la lot HPST (“Hopital
Patients Santé et Territoires”) (Art. L. 1161-1 & L. 1161-4). Cette loi valide les objectifs de
I’ETP qui sont de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements
prescrits et en améliorant sa qualité de vie (par 1’acquisition et le maintien de compétences
d’autosoins, de sécurité et d’adaptation).

Jusqu’en 2019, il n’existait pas de programme d’ETP dédié a I’ostéoporose dans le département.
Ce travail a pour objectif de présenter les étapes de raisonnement et d’élaboration du
programme d’éducation thérapeutique du patient atteint d’ostéoporose au CHRU de Tours entre
2020 et 2022.
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II. ETAT DES LIEUX DES CONNAISSANCES ET DES
PRATIQUES DE L’ETP DANS LE CADRE DE
L’OSTEOPOROSE

En 2018, 4 296 programmes d’ETP concernant les maladies chroniques étaient répertoriés
en France (14). En 2022, 137 étaient recensés dans la Région Centre-Val de Loire. Les
programmes d’ETP sont trés développés dans certaines pathologies chroniques comme le
diabéte ou I’asthme. En rhumatologie, ce sont les programmes en lien avec la prise en charge
des rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC) qui sont les plus fréquents (66 programmes
dédiés a la prise en charge de la polyarthrite rhumatoide en France en 2018) alors qu’ils restent
rares pour la prise en charge de 1’ostéoporose (15).

A. Programmes d’ETP du patient ostéoporotique existants en France

Les travaux de 2012 du groupe multidisciplinaire SOLID’OS issu de la Société Francaise de
Rhumatologie (SFR) ont permis d’émettre une liste de compétences, réparties en 3 domaines,
a acquérir par les patients ostéoporotiques :

e Larealisation de certains gestes ou pratiques (savoir-faire)

e Lacompréhension de la maladie, des objectifs et modalités des traitements (savoir)

e L’adaptation a la maladie (savoir-étre) (5,16).
A la suite de I’identification de ces compétences, une dizaine de programmes d’ETP dédiés a
I’ostéoporose ont été déposés aux Agences Régionales de Santé (ARS) entre 2012 et 2017.
Leurs principales cibles éducatives sont I’adhésion aux traitements, I’alimentation calcique,
I’activité physique et la prévention des chutes (17).
Parmi les programmes qui suivent ce modéle, on peut citer le programme SIOUX (Suivi Intégré
de I’Ostéoporose par URPS (union régionale des professionnels de sant¢) X) mis en place en
2013 au Centre Hospitalier de Metz conjointement avec le reseau de ville, notamment avec les
pharmaciens (16). On peut citer également le programme ALCOV (Association de Lutte Contre
I’Ostéoporose dans les Vosges) et I’Ecole de 1’ostéoporose d’Epinal qui existent depuis 2006.
Ce programme, basé également sur un réseau de type « ville-hopital », propose des séances
éducatives individuelles et collectives pour les femmes a risque ostéoporotique (18). Dans la
région Centre-Val de Loire, le Centre Hospitalier Régional d’Orléans propose depuis 2013 des

ateliers de groupe et des séances individuelles (19).
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B. Freins a la création et a la pérennisation des programmes d’ETP
Le faible nombre de programmes d’ETP proposés aux patients ostéoporotiques sur le territoire
peut étre expliqué par certains freins survenant lors de leur mise en place mais également lors
de leur application. lls ont déja été décrits dans la littérature et identifiés localement par notre
équipe dans le cadre du programme d’ETP RIC et parmi eux certains peuvent étre transposés a

la pathologie ostéoporotique.

1. Législation et organisation des equipes d’ETP

Le premier frein observeé est le mangue de reconnaissance du temps de travail des intervenants
dont la pratique n’est pas uniquement dédiée a I’ETP. En effet, I’estimation du temps nécessaire
a la réalisation de I’ETP est souvent sous-estimée voire non prise en compte (14). Le temps
comptabilisé officiellement correspond couramment aux heures attribuées a I’animation des
ateliers tandis que le temps passé a la rédaction des syntheses, des réunions, des rédactions des
rapports annuels et quadriennaux et a la préparation des ateliers n’est pas considéré.

La seconde difficulté dont nous avons pris conscience est le nombre insuffisant de praticiens
formés a la pratique de I’ETP. Cela peut étre expliqué par le colt non négligeable de la
formation (minimum 1000 €) et le temps a y consacrer (minimum 6 jours). D’aprés la
réglementation en vigueur, les programmes d’ETP sont coordonnés par un médecin, par un
autre professionnel de santé ou par un représentant diment mandaté d'une association de
patients agréée. Un programme doit €tre mis en ceuvre par au moins deux professionnels de
santé de professions différentes et, lorsque le programme n'est pas coordonné par un médecin,
I'un de ces deux professionnels de santé doit étre un médecin (arrété du 14 janvier 2015). Les
intervenants ainsi que le coordonnateur doivent justifier de compétences en ETP définies par
I'arrété du 2 aodt 2010, pour dispenser ou coordonner I’ETP (formation de niveau 1 équivalent
a 40 heures de formation minimum, niveau 2 a 70 heures de formation et niveau 3 a plus de 100
heures de formation amenant a I’obtention d’un Dipléme Universitaire ou Master). Par exemple
en 2019 dans le département d’Indre et Loire, 20,5% des intervenants n’avaient pas suivi de
formation en ETP diplomante. Bien que I’ETP soit en grande partie délivrée par les
paramédicaux, la législation en vigueur oblige a I’identification d’un médecin dans 1’équipe
¢éducative dés la création d’un programme. Or, la mobilisation médicale reste insuffisante
malgré le réle du médecin dans le processus éducatif (initiateur, organisateur et prescripteur

d’ETP) et la constatation d’une augmentation du nombre de médecin dans les formations (14).
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2. Différents « profils patients »

Nous sommes confrontés a une faible démographie médicale en région Centre-Val de Loire qui
entraine une problématique d’accessibilité aux soins. Du fait du manque de praticiens
specialisés en rhumatologie (3,5 praticiens pour 100 000 habitants dans la région Centre-Val
de Loire en 2018), les patients suivis au CHRU viennent a la fois du département d’Indre et
Loire mais également des départements alentours (principalement Loir-et-Cher, Indre et Cher)
(20). Or nous savons, notamment via le programme d’ETP RIC du CHRU de Tours, que les
patients réalisent plus facilement I’intégrité de leur programme si la participation demande peu
d’organisation ou de déplacements.

Il semble pertinent pour 1’apprentissage de proposer des séances relativement courtes (1 atelier
d’une heure et demie) de maniére répétée plutdt que de réaliser des « journées » d’ateliers qui
se succédent ou I’on sait que 1’attention des patients va decroitre, toutefois cela peut engendrer
plus de contraintes organisationnelles pour le patient. Cette question se pose également pour
les patients en activité professionnelle pour qui les horaires ne correspondent pas forcément a
leur disponibilité (21). Pour les patientes adressées en ETP via la Filiére fracture, nous espérons
que les difficultés de déplacements et organisationnelles auront moins d’impact. En effet, ces
patientes ayant été prises en charge au CHRU au moment de leur fracture, il y a plus de chance
qu’elles résident dans un rayon géographique plus restreint.

Le deuxiéme frein éventuel dépend de la volonté et de ’adhésion du patient au programme. En
effet, Rousiére et col. précisent qu’un programme d’amélioration de 1’adhésion au traitement
ne peut étre efficace que si le patient y est activement impliqué (22). En pratique, tout patient
participant a un programme d’ETP se voit remettre un formulaire de consentement lors de la
réalisation du bilan éducatif partagé (BEP) consignant son acceptation et engagement au
protocole d’ETP. Cependant, cela ne signifie pas son adhésion active au programme.

Il est également important d’avoir conscience des différences existantes entre les niveaux de
littératie en santé des patients. La littératie en santé se définit comme la capacité a accéder a des
renseignements sur sa santé, les utiliser pour prendre des décisions, communiquer et se
maintenir en santé. Ce niveau de littératie dépend du statut social, économique et de santé de
I’individu (23). On considére qu’actuellement un frangais sur deux n’a pas les compétences
nécessaires pour repondre a ses besoins en santé de facon autonome et fiable (24). Une littératie
de santé limitée peut mener a une compréhension déficiente et a un contrdle moindre des
maladies chroniques ce qui risque d’augmenter les difficultés de prise en charge (25). Pour nos

patients, cela aura un impact sur le suivi de leur pathologie et leur observance des therapeutiques
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car ils auront potentiellement plus de difficultés a trouver des informations, a savoir les évaluer
et déterminer leur fiabilité et leur utilite.

Enfin, malgré les effets bénéfiques démontrés des séances collectives, qui tendent a se
développer, celles-ci ne suffisent pas toujours pour prendre en charge les émotions négatives et
un soutien psychologique peut s’avérer nécessaire en complément (14). En effet, le diagnostic
de fracture ostéoporotique peut entrainer une réduction potentielle des capacités physiques et
remettre en cause la représentation psychocorporelle des patients, entrainer une appréhension
des chutes et donc une réduction des chances d’acceptation de la maladie. Il semble nécessaire,
dans certains cas, de mettre en place un accompagnement complémentaire centré sur
I’expression des ressentis et les représentations psychocorporelles, la mobilisation des

ressources personnelles et ’acception émotionnelle de la situation (26).

3. Financement

L’éducation thérapeutique des malades dans le secteur ambulatoire dispose de différentes
sources de financement mais ne bénéficie pas d’une nomenclature de prestations permettant un
financement a 1’acte a partir du risque maladie. Ce frein aux financements, qui restent ainsi
expérimentaux et non pérennes, bloque le développement de I’information dans le secteur
ambulatoire et le peu d’études médico-économiques géneralisées conduit a un mode de
financement précaire.

Il appartient aux pouvoirs publics (ARS et CPAM) sur la base des financements qui leurs sont
octroyés, de financer les programmes d’ETP répondant aux priorités régionales ou ciblées par
le cahier des charges des programmes d’ETP. Depuis 2012, les budgets détenus par les ARS
nommés « Fonds d’Intervention Régionaux » (FIR) émanant de 1’Assurance Maladie et de
I’Etat, sont consacrés aux €tablissements de santé et aux structures pour financer I’ETP. En
région Centre-Val de Loire, ce financement (a hauteur de 250 € par patient) se limite aux
programmes d’ETP proposés en offre initiale et si le BEP est réalisé lors d’une consultation
externe. Aucun financement n’est prévu pour ’ETP de renforcement ou de suivi ce qui semble
antagoniste face a la définition d’une maladie chronique.

A I’hopital, le financement est assuré dans le cadre des missions d’intérét général et d’aide a la
contractualisation (MIGAC) de maniére non pérenne selon les circulaires. Les ARS allouent
des allocations aux établissements de santé au titre de la mission « action de prévention et

d’éducation thérapeutique ».
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En ville, les financements sont issus de fonds d’intervention de 1’ Assurance Maladie obligatoire
que sont les fonds de prévention des différents régimes (principalement Fond National de
Prévention et d’Education en Information Sanitaire (FNPEIS) et Fonds d’Intervention pour la
Qualité et la Coordination des Soins (FIQCS)) (27,28).

Dans les deux situations, le financement du programme ne peut provenir d’une source unique.
La difficulté réside dans le fait que le financement de 'ETP est pergu comme insuffisant et
inadéquat au vu du temps et de I’implication nécessaire a sa mise en place ce qui crée une forme
de précarité au sein des équipes ETP et certaines structures ne peuvent poursuivre leur
engagement faute de moyens financiers.

Une meilleure reconnaissance institutionnelle des bénéfices de ’ETP permettrait d’agir sur les
difficultés de financements mais, comme le confirme un rapport de la Haute Autorité de Santé
(HAS) de 2018, I’évaluations des interventions éducatives est un processus complexe et sa
reconnaissance passe par I’amélioration de la qualité méthodologique des essais et 1’utilisation

de critéres de qualité pour les rapports d’études afin d’en augmenter la fiabilité (29).

C. Cibles éducatives et preuves d’efficacité des programmes d’ETP en lien

avec 1’ostéoporose
Malgre les difficultés inhérentes a la création et la pérennisation des programmes, 1’ostéoporose
est une pathologie dont il existe différents axes de prise en charge et pour laquelle, méme si
elles sont peu nombreuses, des données spécifiques de la littérature montrent des preuves

d’efficacité.

1. Amelioration de la connaissance de la maladie

Un des facteurs de mauvaise observance thérapeutique concerne les connaissances et les
croyances des patients sur la maladie elle-méme. L’ostéoporose, comme nous 1’observons
fréquemment en consultation, n’est pas considérée comme une maladie grave et « la peur » du
diagnostic d’ostéoporose n’est pas majeure, celle-ci étant dans plus de 60% des cas considérée
comme une fatalité ou une conséquence de 1’age (30).

Bien qu’il ait été démontré clairement que le risque de re-fracture est multiplié par 2 en cas
d’antécédent de fracture ostéoporotique et qu’un antécédent de fracture vertébrale multiplie par
4 le risque de récidive, les patients n’ont pas connaissance de ce risque accru qu’ils encourent
(31,32). Dans une étude de cohorte observationnelle multicentrique, 64% des patientes ayant

déja eu une fracture pensent qu’elles avaient un risque de fracture identique ou plus faible
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d’avoir une nouvelle fracture en comparaison de celles du méme age qui étaient indemnes (33).
Les patients ne font pas toujours le lien entre les fractures et 1’ostéoporose, celles-ci étant
souvent attribuées a la chute et non a la fragilité osseuse ou bien elles ne considérent tout
simplement pas leur fracture d’origine ostéoporotique et ce méme si les résultats de leur
ostéodensitométrie leurs sont communiqués (34-36). Ce risque de re-fracture est également
sous-estimé par les praticiens qui tardent a faire réaliser une DMO et & mettre en place un
traitement anti-ostéoporotique quand cela est nécessaire ou bien qui, tout simplement, ne
réalisent pas le diagnostic de fracture vertébrale lorsqu’un bilan radiographique est réalisé pour
une autre indication.

La littérature a montré que nous pouvons efficacement palier a ce manque de connaissances
théoriques de 1’ostéoporose par la création de programmes d’ETP dédié. Dans la revue
systématique de la littérature réalisée par Morfeld et col. 2 des 4 études évaluant par
questionnaires les connaissances témoignent une amélioration significative de celles-ci (37).
D’autres travaux vont dans ce sens : Park et col. ont montré, qu’aprés les séances, 62,3% des
patients avaient un score de connaissances sur 1’ostéoporose significativement amélioré (38).
Nielsen et col. ont montré qu’a la visite de controle a 2 ans du début du programme,
I’augmentation du score de connaissance du groupe cas était de 2 [0-4] points alors qu’elle était
de 0 [-2 a 2] dans le groupe controle (p < 0,001) (39). Enfin, Ribeiro et col. ont comparé 1I’impact
de la mise en place d’ateliers éducatifs par rapport a une prise en charge classique sur les
connaissances concernant 1’ostéoporose et sa prévention (40). Ces ateliers ont permis une
meilleure connaissance du sujet au moment de 1’évaluation mais également 6 mois plus tard.
Concernant les types d’interventions efficaces pour améliorer les connaissances des patients,
une récente revue systématique de 2019 incluant 17 études retrouve un intérét significatif pour
les présentations PowerPoint et la discussion, un programme éducatif en classe, des cours
d’autogestion de 1’ostéoporose, une révision des croyances et des programmes de soutien

informatisés (41).

2. Modifications des habitudes de vie
a. Activité physique et prévention des chutes
En France, les chutes sont responsables de pres de 9 000 déces par an chez les personnes de
plus de 65 ans (42). Pourtant, il est possible de mettre en place des mesures pour faire diminuer
ce chiffre. Les recommandations européennes de 2019 concernant la prise en charge de

I’ostéoporose proposent la réalisation d’un exercice régulier de mise en charge adapté aux
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besoins et aux capacités de chaque patient qui pourrait également étre une des mesures a
valoriser pour diminuer ce nombre de chutes (43).

Les objectifs des séances d’ETP sont donc de proposer aux patients des séances d’activité
physique adaptée et de prévention des chutes afin de diminuer le risque de fractures sévéeres
pourvoyeuses d’entrée en situation de dépendance.

Plusieurs études prouvent un impact positif des programmes d’ETP sur la réalisation d’activité
physique et la prévention des chutes. La revue systématique de Jensen et col. de 2013 trouve
une amélioration significative des résultats de la « vitesse maximale de marche » et du test «
timed up and go » a 3 mois et 12 mois (44). Une seconde revue systématique de la littérature
de 2017 montre une augmentation significative de la fréquence de réalisation d’exercices
physiques (74% des patients du groupe interventionnel contre aucun changement des habitudes
dans le groupe contrdle) (37). Ces résultats sont également retrouvés dans une étude contrdlée
randomisée ou, apres la réalisation du programme, on note une majoration de la durée
d’exercice physique hebdomadaire (45).

La réalisation d’une activité physique réguliére s’avére avoir un impact positif également sur
la qualité de vie. Ce bénéfice a été démontré en 2003 dans une étude contr6lée randomisée ou
la qualité de vie chez des femmes ménopausées ostéoporotiques ayant au moins une fracture
vertébrale s’est améliorée sur 6 mois dans le groupe exercice (dans le domaine des symptémes,

des émotions et des loisirs) (46).

b. Nutrition

La prise en charge non médicamenteuse de 1’ostéoporose comprend également une alimentation
avec des apports en calcium et protéines suffisants respectivement entre 1 000 et 1 300 mg par
jour et 1,2 g/kg de poids par jour sauf régime particulier (47).

La revue systématique de Morfeld et col. de 2017 retrouve une consommation de calcium
significativement augmentée a la suite de la mise en place d’un programme d’ETP dans 4 des
6 études analysees (37). Elle montre également une augmentation significative de la
consommation de vitamine D dans 3 des 5 études retenues. Ces résultats concordent avec ceux

retrouvés dans 1’étude de Kalkim et col (45).

3. Preuve anti-fracturaire
Comme les séances d’ETP peuvent participer a la réduction du nombre de chutes, nous
pourrions nous attendre a une diminution du nombre de fractures. Le nombre limité d’études

sur le sujet ne permet pas de prouver une action anti-fracturaire de ’ETP. Une revue
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systématique de la littérature réalisée entre 2001 et 2013 par Morfeld et col. détaille les axes
étudiés dans 13 études controlées randomisees de 1’efficacité anti-fracturaire (37). Ces preuves
semblent insuffisantes pour conclure. Quatre études évaluaient la récidive de fracture et parmi
celles-ci, une seule des études a montré une différence significative positive sur la survenue de
fracture de hanche a 10 ans de I’intervention chez des femmes finlandaises agéees de 60 a 70

ans mais n’ayant pas nécessairement eu de diagnostic d’ostéoporose a 1’inclusion (48).

4. Connaissances et adhérence aux traitements

En premier lieu, il est important de noter que toutes les femmes n’ont pas connaissance des
possibilités de traitements spécifiques de 1I’ostéoporose. Dans une étude transversale frangaise,
quand on interroge 1’ensemble des patientes de plus de 50 ans sur I’existence d’un traitement
spécifique, seules 87,6% des femmes ostéoporotiques et 84,2% des non ostéoporotiques en
avaient connaissance (30).

De plus, depuis de nombreuses années chez les patients ayant une prescription d’un traitement
anti-ostéoporotique, on observe des difficultés d’observance. Parmi les parametres de suivi
d’observance des thérapeutiques, il faut souligner la différence entre la persistance qui se définit
comme le respect de la durée du traitement jusqu’a son terme et sans interruption de celui-Ci et
la compliance, synonyme d’adhérence, qui se définit comme le respect de la posologie (temps
de prise, dose et fréquence) (49). Dans les années 2000, une premiere méta-analyse indique que
le taux de persistance était, & 6 mois de I’introduction d’un traitement anti-ostéoporotique, de
52%, de 50% de 7 a 12 mois et de 42% de 13 a 24 mois (50). Cette méme étude montre que
I’adhérence passait de 53% les 6 premiers mois a 43% du 7° au 24° mois. Un tiers des patients
ne prenaient donc pas leur traitement correctement et la non-adhérence arrivait rapidement
aprés I’initiation du traitement. Ces résultats étaient confirmés par une seconde étude se
déroulant de 2004 a 2007 qui montre une persistance de traitement par bisphosphonates oraux
apres 1 an et 2 ans de 27,9% et 12,9% respectivement. Il n’y avait pas de différence significative
concernant la persistance a 1 an entre un traitement hebdomadaire et mensuel (28,6% et 29,4%
respectivement). En revanche, la persistance a 1 an avec un traitement quotidien était de
seulement 7,2% (51).

Cette tendance s’est poursuivie durant les années 2010 malgré I’apparition des thérapeutiques
injectables. Une revue systematique de la littérature de 2020 réalisee sur 40 études
observationnelles examine 1’adhésion aux thérapies injectables (tériparatide, ibandronate, acide
zolédronique et dénosumab) dans « la vraie vie » chez des patients ostéoporotiques. Elle

montre, pour le tériparatide, une persistance médiane de 55% a 1 an et 30% a 2 ans avec un
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taux d’adhésion respectivement de 53% et 40%. Concernant ’acide zolédronique, les taux de

persistance sont estimés a 42% pour la deuxiéme dose et 36% pour la troisiéme dose. Pour le

dénosumab, les taux de persistance a 1 an sont de 81% et 46% a 2 ans (52).

Concernant les thérapeutiques per os, plusieurs études confirment qu’un tiers a la moitié des

femmes ne poursuivent pas leur traitement a 2 ans de I’introduction de celui-ci (53-56).

Les causes de cette faible observance sont les suivantes :

La prise d’un médicament qui dépend du rapport bénéfices-risques que les patients
percoivent (par exemple 1’efficacité pergue par le patient des bisphosphonates et leurs
potentiels effets indésirables connus), ce qui fait intervenir de multiples préjugés et
émotions dans leur réflexion (57).

Les modalités de prise des bisphosphonates oraux qui sont contraignantes (58).

Les croyances qui peuvent étre erronées a propos des traitements. Comme I’atteste une
étude transversale anglaise incluant des femmes ostéoporotiques de plus de 50 ans
traitées ou ayant été traitées par bisphosphonates au cours de I’année précédente, 32%
pensent que I’efficacité des traitements diminue en cas de prise réguliére, 40% craignent
de devenir dépendantes aux bisphosphonates et 49% pensent que les bisphosphonates
ne préviennent pas de futures fractures (58).

La peur des effets indésirables associés aux traitements relatée par les patients en
pratique clinique qui est retrouvée trés fréquemment dans notre exercice et différents
travaux. Une étude transversale anglaise retrouvait que 58% des patientes craignent ces
effets qui leur semblent plus importants que les symptomes de 1’ostéoporose (58). Elles
étaient 10,4% dans une récente étude prospective (35). Cela est d’autant plus génant
qu’on sait qu’un effet indésirable d’un traitement est plus facilement mémorisé s’il est
sensationnel ou catastrophique alors que les bénéfices des traitements anti
osteoporotiques sont rarement relayés dans les médias (57). Le risque d’ostéonécrose
aseptique de la méachoire liée a la prise de biphosphonates en est un exemple. Bien que
son incidence soit rare, de 1’ordre de 0,02% environ dans le cadre d’une posologie a
visée anti-ostéoporotique, cet effet indésirable est fréquemment mis en avant dans les
médias impactant sa prescription et son adhérence (59-61).

Le manque de connaissances des praticiens vis-a-vis des traitements anti-
osteoporotiques est un facteur qui peut également étre délétére car I’adhérence diminue
si le patient recoit des avis médicaux contradictoires (35,55).

L’absence d’amélioration des chiffres densitométrique (55).
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Une des difficultés supplémentaires pour les praticiens, a I’initiation d’un traitement anti-
ostéoporotique, est qu’il n’est pas connu de facteur prédictif de mauvaise observance (62).
Notamment, il semblerait d’apreés une récente étude prospective, que le fait d’avoir eu ou non
une fracture ostéoporotique n’influence pas sur la volonté de prendre un traitement anti-
ostéoporotique (35).

Concernant I’efficacité des programmes éducatifs sur I’adhérence, la revue systématique de la
littérature de Morfeld et col. n’a pas permis de conclure sur un effet bénéfique (37).
L augmentation significative du taux d’adhérence aux traitements a été mise en évidence
uniquement dans une des études (92% dans le groupe interventionnel contre 80% dans le groupe
contrdle) sur les 4 analysées. Une seconde revue systématique de la littérature de 2019, réalisée
sur 15 études, examine l'efficacité de I'éducation des patients, du régime médicamenteux, du
suivi, de la supervision et de la collaboration interdisciplinaire (39). Elle montre des résultats
mitigés sur I'observance et la persistance de la médication, avec des effets plus positifs pour les
interventions a plusieurs composants avec la participation active du patient (63). En revanche,
d’autres études suggérent une efficacité. D’apres 1’étude de Briot et col., qui a été réalisée sur
5413 femmes ménopausées ostéoporotiques chez qui un traitement par tériparatide a été
introduit a sa sortie en 2004, le taux de persistance a 15 mois s’éléve a 81,5% avec la mise en
place d’un suivi régulier (appels d’une infirmier(e) diplomé(e) d’Etat (IDE) au domicile
régulierement, délivrance d’informations orales et écrites par dépliant et apprentissage des auto-

injections) (64).

D. Impacts économiques de la mise en place de programmes d’ETP en

lien avec 1’ostéoporose

L’influence économique de I’amélioration de la prise en charge de I’ostéoporose sur les
dépenses publiques est également un facteur & prendre en compte. En effet, 1’ostéoporose est
une pathologie dont les colts de prise en charge sont élevés.

L’étude de Svedbom et col., publiée en 2013, estimait le colt des fractures ostéoporotiques
incidentes et antérieures a 4 853 millions d’euros en France en 2010 (65). Les fractures
incidentes représentaient 66% de ce codt, les soins de longue durée pour les fractures 27% et la
prévention pharmacologique 7%. Il était estimé qu’en 2025, le cott devrait augmenter de 26%
pour atteindre 6 111 millions d’euros a la suite de 1’augmentation du nombre de fractures
estimée a 30% d’ou I’intérét de prévenir la récidive des fractures ostéoporotiques afin de réduire

les codts.
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Une étude belge de 2010, réalisée sur une population d’individus ayant entre 55 et 85 ans avec
un T-score inférieur a -2,5 DS ou une fracture vertébrale, compare des éléments entre une
adhérence dans le monde réel et une adhérence optimale aux bisphosphonates oraux. Il est
démontré que le colt moyen de vie par patient est plus faible dans la pleine adhérence que dans
I’adhérence réelle. L’adhésion totale est donc économique par rapport a 1’adhésion dans le
monde réel (66).

Une étude francaise de 2020 démontre que les interventions structurelles (réalisées par une
équipe de santé osseuse ou Filiére fracture) chez des femmes de plus de 50 ans avec une fracture
ostéoporotique non vertébrale permettent d’améliorer le rapport colt-efficacité tant que le cot
de l'intervention est inférieur a 300 € par patient (67). Cette valeur seuil élevée suggére que ces
interventions devraient étre largement mises en ceuvre ce qui confirme 1’importance du

développement des programmes d’ETP dans cette pathologie.

E. Existe-t-il d’autres modes d’action éducatifs quun programme ETP

dans la maladie ostéoporotique ?

A la suite de la prise de conscience des difficultés a la mise en place d’un programme d’ETP
ostéoporose, nous nous sommes demandé s’il existait d’autres modes d’actions pertinents a
proposer aux patients ostéoporotiques.

La mise en place d’un suivi régulier est reconnue comme bénéfique mais les modalités de ce
suivi sont discutées (68). Hiligsmann et col. ont montré qu’un simple suivi par téléphone ou
I’utilisation d’une brochure éducative ne suffisent pas pour améliorer la prise en charge de
I’ostéoporose (12,69). Cela montre qu’une réelle action éducative est nécessaire pour optimiser
la prise en charge de 1’ostéoporose. Les résultats du groupe de travail organisé par I’European
Society for Clinical and Economic Aspects of Osteoporosis (ESCEO) et I’'TOF vont dans ce sens
et nous ont confortées dans la nécessité de proposer un programme d’ETP (70).
Indépendamment de la méthode utilisée, le fait de créer des échanges entre les individus
souffrant d’'une méme pathologie est bénéfique pour la prise en charge globale. Comme
I’explique un article paru en 2020, outre un enrichissement des acquisitions, les échanges
favorisent une catalyse émotionnelle entre les personnes qui aident a la prise de conscience, a
I’accroissement des convictions et de la motivation aboutissant a un changement des
comportements (14). Il en émane un sentiment d’appartenance a une communauté de malades
permettant de rompre le sentiment de solitude et d’isolement souvent vécu dans les maladies

chroniques.
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F. Synthése

L’ensemble de ces données prouve que malgré les difficultés que nous pouvons rencontrer lors
de la création du programme d’ETP et de son déroulement, il y a un réel bénéfice a développer
des programmes d’ETP dédiés aux patients ostéoporotiques pour un impact positif et réel sur
la prise en charge. L’état de la littérature témoigne que ce type de programmes permet
d’améliorer la connaissance de la maladie, d’alléger les dépenses publiques associées a Sa prise
en charge et entrainent une amélioration du mode de vie des patients concernant la réalisation
d’activité physique et leurs habitudes alimentaires. 1l semblerait que ces programmes exercent
¢galement une influence sur d’autres facteurs, a savoir I’adhésion des patients aux traitements
voire la survenue de fracture.

C’est a la suite de ce travail préliminaire que nous avons décidé de créer au CHRU de Tours le
programme d’ETP du patient ostéoporotique comme moyen d’agir, a notre échelle, pour
optimiser la prise en charge de cette pathologie.
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I11. IMPLICATION PERSONNELLE DANS LA CREATION
DU PROGRAMME D’ETP DU PATIENT
OSTEOPOROTIQUE ET PRESENTATION

A. Implication personnelle dans la création du programme

J’ai commencé a m’intéresser a I’ETP lorsqu’il m’a été proposé ce sujet de thése en
septembre 2020. Quelques pistes de travail avaient été débutées par le Dr CHU MIOW LIN au
préalable. A partir de celles-ci, je me suis renseignée en étudiant la bibliographie sur les
modalités de réalisation de ’ETP, les programmes déja existants et notamment ceux prenant en
charge 1’ostéoporose en France.

Nous avons fait le choix de proposer 4 types d’ateliers. Avec le Dr CHU MIOW LIN et en
collaboration avec un intervenant plus spécialisé¢ dans le domaine de 1’atelier (pharmacienne,
diététicienne, kinésithérapeute, IDE), nous avons defini le déroulé des ateliers et créé ou
modifié les supports éducatifs ainsi que les questionnaires d’évaluation qualitative et
quantitative et des fiches complémentaires remises aux patients en fin de séance.

Concernant I’atelier « activité physique et prévention des chutes », nous avons initié un travail
conjoint avec 1’association Sielbleu et les kinésithérapeutes et 1’éducateur d’activité physique
adaptée (APA) du CHRU.

Nous avons terminé la rédaction du programme en avril 2022 ce qui nous a permis de finaliser
et envoyer le dossier de déclaration du programme a I’ARS. Nous avons regu 1’accord de I’ARS
pour debuter le programme en juin 2022 ce qui nous permettra de débuter les séances en
septembre 2022.

Concernant les demandes de financement, j’ai participé a la rédaction de la demande de
subvention auprés du Fond de dotation du CHRU de Tours que nous avons soumis en octobre
2021 et qui a été acceptée. Celle-ci nous permet de financer 1’achat du matériel pour 1’atelier
« activité physique et prévention des chutes » et I’intervention de 1’association Sielbleu sur 2
ans.

En parallele au cours de ces deux années, j’ai poursuivi I’identification des patientes de la
Filiere de dépistage de fragilité osseuse apres fracture du poignet. J’ai également soutenu le
Dipléme Inter-Universitaire de « Pathologies Osseuses Meédicales » durant 1’année
universitaire 2020-2021 et le Diplome Universitaire d’« Education pour la Santé, Education
Thérapeutique » option ETP a la faculté de Tours durant 1’année universitaire 2021-2022

(Figure).
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B. ldentification du public cible

Le programme d’ETP s’adresse a deux types de public. Le premier concerne les femmes de 50
ans et plus ayant présenté une fracture du poignet recrutées dans le cadre de la Filiére de
dépistage des fractures ostéoporotiques au sein du CHRU (post-fracture). Le second concerne
les patients ostéoporotiques pris en charge au sein du CHRU de Tours dans le programme
d’ETP RIC (pré- et post-fracture).

Pour les 4 premiéres années, nous avons comme objectif une file active de 60 bénéficiaires par
an. Toutefois, nous estimons que 130 bénéficiaires seront éligibles au programme chaque année
mais du fait des refus possibles, des indisponibilités aux dates proposées, de 1’éloignement
géographique et de la disponibilité des éducateurs, tant pour la coordination que pour la
réalisation des BEP et des ateliers, nous pensons qu’une soixantaine de bénéficiaires par an
répondra favorablement a la proposition de participation au programme. Nous estimons que 60
patients par an seront adressés via la Filiere fragilité osseuse post-fracture du poignet (nombre
de diagnostics confirmés d’ostéoporose fracturaire et nécessitant 1’introduction d’un traitement
de février 2017 a février 2018) et environ 70 seront adressés via ’ETP RIC (en se projetant sur
les dix prochaines années). En effet, on considére que 2 100 patients ont été suivis en ETP RIC
depuis le début du programme en 2007 et on retrouve dans la littérature une prévalence de
I’ostéoporose dans la polyarthrite rhumatoide environ 2 fois plus importante que dans la

population générale (prévalence de 9,7%) soit environ 20% (71,72). Dans la spondyloarthrite,
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la prévalence de 1’ostéoporose densitométrique a 10 ans du diagnostic est estimée a 15% (72).
On peut donc en déduire que pour I’ensemble des patients ayant un RIC suivis en ETP RIC,
735 seraient atteints d’ostéoporose.

Les critéres d’inclusion au programme sont d’avoir recu un diagnostic récent d’ostéoporose
avec mise en place d’un traitement anti-ostéoporotique et d’avoir plus de 18 ans.

Les critéres d’exclusion au programme sont d’avoir des troubles neurocognitifs, d’étre en

institutionnalisation et de ne pas avoir de prescription d’un traitement anti-ostéoporotique.

C. Présentation du programme « Education thérapeutique du patient
atteint d’ostéoporose »

1. Objectifs du programme

L’objectif principal du programme est d’améliorer la qualit¢ de vie des patients atteints
d’ostéoporose en leur permettant de maintenir une autonomie, d’adapter au mieux leurs
traitements dans leur quotidien, de favoriser le recours au systéme de soins & bon escient et
d’acquérir la connaissance des regles hygiéno-diététiques favorables.

Les objectifs spécifiques sont d’améliorer la compréhension de la maladie et I’adhésion aux
traitements médicamenteux et non médicamenteux dont le changement de mode de vie, de
favoriser I’expression du vécu de la maladie et de prévenir des complications liées a

I’ostéoporose.

2. Déroulé du programme
La premiére étape du programme sera la réalisation, lors dune séance individuelle, du BEP qui
permet de recueillir les attentes et les besoins du patient et de fixer ensemble les objectifs de la
prise en charge. Cette consultation longue permet de repérer les patients ayant de faibles
competences en littératie. Le consentement pour I’entrée dans le programme et la transmission

des données seront recueillis durant cette seance egalement.

Les supports pédagogiques utilisés lors des ateliers ont été congus afin de pouvoir étre compris
par le plus grand nombre de participants aux séances (afin d’éviter I’exclusion des patients
illettrés ou rencontrant des difficultés a s’exprimer en langue frangaise par exemple). Nous nous
sommes bases sur les repéres pratiques identifiés pour diminuer les difficultés de littératie en
santé d’un travail de recherche de 2020 (24). Ce travail de recherche met en avant des stratégies
d’intervention simples pour faciliter I’acces a I’éducation en santé comme la simplification du

discours, la "teach back method™ qui consiste a demander la reformulation des informations au
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patient, 1’utilisation de documents simplifiés (considérés lisibles par un enfant de 12 ans) et la

simplification de données numériques (utilisation d’images et de supports multimédias) (24).

Il sera proposé aux patients 4 ateliers qui ont trait a la connaissance de la maladie, les traitements
de I’ostéoporose, la promotion de I’activité physique et la prévention des chutes et la diététique.
Les deux premiers ateliers seront proposes systématiquement et les deux seconds seront
optionnels selon les données du BEP. Les seéances seront collectives (5 a 6 patients plus ou
moins accompagnés d’un de leur proche) et dureront au maximum une heure et demie. Tous
les ateliers seront théoriqguement réalisés par des praticiens formés en ETP.

L’atelier « connaissance de la maladie » sera animeé par une IDE et un médecin. L’objectif
principal est d’améliorer les connaissances afin d’optimiser la prise en charge au long cours
(définition, facteurs de risque, modalités de dépistage, impacts de 1’alimentation et de I’activité
physique). Selon le choix des éducateurs, il sera utilisé soit I’outil photolangage soit 1’outil
verbatim-patient. A la fin de la séance, une synthése sera présentée par le médecin
rhumatologue.

L’atelier « traitements de 1’ostéoporose » sera réalisé par un pharmacien et un médecin ou une
IDE. L’objectif de cet atelier est d’identifier les facteurs de mauvaise observance, de vérifier
I’absence de représentation erronée du traitement et de proposer des solutions d’amélioration
de cette observance. L’outil utilisé sera un dérivé du photolangage qui permettra au patient de
présenter son traitement et ses modalités de prise ainsi que son ressenti vis-a-vis de celui-ci.
Cela permettra a 1’animateur de répondre aux questions, remarques ou de corriger des
représentations erronées. Un dépliant récapitulatif sera remis a la fin de la séance avec des
astuces pour éviter les oublis de prises. Une représentation graphique des fréquences des effets
indésirables sera présentée afin d’essayer de lever des freins a I’observance.

L’atelier « activité physique et prévention des chutes » sera réalisé par des intervenants de
I’association Sielbleu ou des kinésithérapeutes et éducateurs d’APA du CHRU. L’objectif est
de prendre conscience de I’importance d’avoir une activité physique réguliére et de son impact
positif sur la vie quotidienne afin de favoriser le renforcement osseux et musculaire pour
prévenir les chutes. L’atelier permettra également de donner des pistes pour introduire dans sa
routine quotidienne une activité physique. Les ateliers seront rythmes par des moments de
discussion entre les participants et les animateurs et des moments de mise en pratique pour
prouver la faisabilité des exercices.

L’atelier « diététique » sera animé par une diététicienne et un médecin ou IDE. L’objectif est

de promouvoir les bénéfices d’apports calciques, protidiques et de vitamine D suffisants.
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L’outil utilisé est un jeu de cartes que nous avons créé (Annexe 1) présentant environ 80
aliments avec leur teneur en calcium respective. L objectif est que les patients réalisent une
auto évaluation subjective de leurs apports calciques puis qu’ils I’estiment via I’utilisation des
cartes. Cela permettra de créer une base de discussion pour aborder les modifications des
habitudes alimentaires envisageables afin d’augmenter la ration calcique quotidienne si celle-
ci est insuffisante. Dans un second temps, nous aborderons le theme de la sarcopénie et il sera
expliqué aux patients via la remise d’un dépliant les sources d’apports protéiques dans
I’alimentation. A la fin de la séance, il sera remis au patient le dépliant et le livret de recette du

Groupe de Recherche et d'Informations sur les Ostéoporoses (GRIO).

3. Equipe éducative
L’équipe intervenant dans le programme sera constituée de trois médecins rhumatologues, cing
IDE exergant en rhumatologie, deux pharmaciens du CHRU, une diététicienne du CHRU
travaillant dans le service de rhumatologie, deux éducateurs d’APA et un kinésithérapeute du

CHRU ainsi que des intervenants de 1’association Sielbleu.

4. Criteres d’évaluation

La HAS recommande une auto-évaluation annuelle des programmes d’ETP qui repose sur une
analyse quantitative et qualitative de points forts et faibles du programme afin d’apporter une
amélioration continue de la qualité du programme (73). Le but de la premiére année sera
d’évaluer ’activité globale et d’analyser son processus de mise en ceuvre en référence aux
objectifs. L’objectif de 1’évaluation quadriennale est de déterminer si un programme fonctionne
bien dans son ensemble pour décider de sa poursuite, de sa réorientation ou de son arrét.
L’évaluation des programmes d’ETP se fait a plusieurs échelons. Tout d’abord, il faut
différencier 1’évaluation individuelle du patient de 1’évaluation du programme éducatif en lui-
méme. L’évaluation individuelle permet un recueil du point de vue du patient, des compétences
acquises ainsi que des adaptations réalisées. Cette évaluation se fait via 1’utilisation de
questionnaires qualitatifs et quantitatifs. Concernant le programme éducatif, 1’objectif est de

I’améliorer, de justifier de sa rentabilité et de sa nécessite.
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a. Critéres d’évaluation des compétences acquises par le patient
Aucun indicateur clinique et biologique fiable n'a été validé par les sociétés savantes en
rhumatologie pour I'évaluation d'un programme d'ETP dédié a 1’ostéoporose (12). Nous avons
donc choisi d’évaluer 1’évolution des compétences a partir de questionnaires qualitatifs pour
chaque atelier. 1l sera réalisé une évaluation de la compliance thérapeutique (questionnaire
ADEOQOS (Annexe 2)), de I’évolution de la connaissance de la maladie (quizz RipOste (Annexe
3)) et des modifications des habitudes de vie en termes d’activité physique (questionnaire IPAQ
(Annexe 4) ou calcul du score de DIJON (Annexe 5)) et d’alimentation riche en calcium
(questionnaire de Fardellone (Annexe 6) ou CERIN UNAFORMEC (Annexe 7)) (74). Chaque
questionnaire sera rempli avant et a distance de la réalisation de 1’atelier (3 ou 6 mois selon le

traitement du patient). Chaque atelier sera suivi d’un questionnaire de satisfaction.

b. Critéres d’évaluation du programme

Le programme sera évalué annuellement par des indicateurs quantitatifs (nombre de patients
ayant suivi le programme, nombre d’activités éducatives réalisées, BEP et ateliers, pourcentage
d’objectifs éducatifs atteints) et qualitatifs (satisfaction des participants, analyses des comptes
rendus des réunions et des difficultés rencontrées).

L’évaluation quadriennale demandée par I’ARS sera réalisée a partir des résultats des
évaluations annuelles, du suivi des modifications apportées au programme, des évaluations des
résultats du programme puis I’expérience du service sera confrontée a celle de 1’établissement,

de la section ETP de la SFR et du Club Filiere fracture (GRIO).
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IV. PERSPECTIVES D’EVOLUTION DE NOTRE
PROGRAMME

Nous avons rédigé le programme et choisi les ateliers en fonction de notre expérience au
sein du service dans le cadre des ateliers d’ETP RIC et des données de la littérature. Nous
prévoyons d’ores et deja des modifications et évolutions dans le futur, & ajuster en fonction des
besoins et des retours des intervenants et des participants.

Concernant la population cible, nous avons fait le choix de créer un programme d’ETP
s’adressant uniquement aux patients déja suivis au CHRU dans le cadre de leur RIC et aux
patientes adressées via la Filiere fracture. Cette file active annuelle d’une soixantaine de
patients nous a semblé étre raisonnable pour de bonnes conditions d’accueil qui dépendent
surtout du temps que les éducateurs peuvent dédier a ’ETP et a son organisation. Si dans les
années a venir, nous estimons que la file active peut étre augmentée, nous pourrions élargir aux
patients ostéoporotiques quel que soit leur type de fracture.

Pour améliorer I’adhérence thérapeutique du patient, il est également envisagé de développer
un travail collaboratif ville-h6pital comme cela se fait déja dans certains centres (16).

Nous réfléchissons également a proposer des ateliers numériques. Le développement de I’ETP
en web ateliers accessibles a domicile ou en structure en complément de séances en présentiel
permettrait de proposer un acces aux soins a un plus grand nombre de patients. Une étude
francaise 1’a expérimenté dans un programme rhumatologique pour les RIC. Les patients sont
satisfaits de la démarche et 1’écoute et les échanges ne semblent pas altérés (75).- La mise en
place de tels programmes semble acceptée et demandée par les patients comme I’indique une
étude bi-centrique rétrospective réalisée récemment au sein des CHRU de Tours et de Nantes.
Sur 186 patients interrogés ayant réalisé une séance d’ETP en présentiel, 22% auraient préféré
réaliser cette séance en teléconsultation en pharmacie et 34% a domicile (21).

Enfin, la participation a ’avenir de patients partenaires dans notre programme pourrait étre
intéressante. Les concepts de « patients partenaires » et de « savoirs expérientiels » sont
reconnus depuis 2008 a la suite de la création d’un master fondé sur la reconnaissance des
acquis de I’expérience de la maladie. Le role du « patient partenaire » est d’étre un partenaire
des patients dans leur parcours de santé en améliorant la relation médicale et le dialogue entres
les professionnels de santé et le malade (76,77). Nous n’avons a ce jour pas identifié de patient
ostéoporotique ayant réalisé la formation nécessaire. Cependant, une patiente ostéoporotique
ancienne soignante retraitée du CHRU nous a informés souhaiter participer aux premiers

ateliers et s’intéresse a cette formation.
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V. CONCLUSION

Malgré le peu de programmes d’ETP existants pour les patients ostéoporotiques, les
données de la littérature montrent qu’ils ont un réel impact positif dans la prise en charge de
cette pathologie chronique et qu’ils tendent a devenir un maillon indispensable du parcours de
soins.

Notre programme, batit sur 4 axes majeurs choisis a la suite de I’analyse de la littérature, a pour
objectifs une amélioration de la compréhension et de 1’acceptation de la maladie pour arriver a
terme une diminution du nombre de fractures et des codts engendrés, un maintien de
I’autonomie, une application des régles hygiéno-diététiques recommandées et une amélioration

de 1’observance médicamenteuse.
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ANNEXE 1 : exemple d’une carte de ’atelier diététique. Le recto représente une portion
d’un aliment et le verso son apport en calcium correspondant avec sa représentation
graphique sur ’apport quotidien recommandé

24 amandes (30 g)

24 amandes (30 g) =70 mg
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ANNEXE 7 : questionnaire CERIN UNAFORMEC

Comment

savoir si

vous manquez
de calcium? /

Age: ... Sexe: | masculin [_| féminin

Vous en mangez Vous en mangez

COMMENT REMPLIR LE QUESTIONNAIRE ?

Seuls les aliments riches en calcium les plus
couramment consommés figurent dans ce
questionnaire.

Ce sont le lait, les fromages, les yaourts et les plats
ou desserts a base de fromage ou de lait.

@ Essayez de faire une réponse « en général »,
en vous basant sur votre alimentation moyenne.

@ Pour chaque aliment proposé, 5 réponses sont
possibles, mais une seule doit étre entourée :

Pour ceux
que vous mangez
au moins une fois

Pour ceux gue vous
mangez moins souvent,
mais au moins une fois

par jour, par semaine,
entourez les cases entourez les cases
gris-bleu rouges

>4

© N'entourez rien pour les aliments que vous
mangez peu souvent, c'est-a-dire moins d'une fois
par semaine.

@ Pour connaitre votre score,
faites le total des points obtenus par colonne
puis le total des colonnes.

POUR COUVRIR VOS
BESOINS EN CALCIUM

VOous ETES : IL VOUS FAUT AU MOINS :

e s e Un(e) adolescent(e) (10 a 18 ans): 15 points
Une femme enceinte: 12 points
233 1 536 334 1a2 Un(e) adulte: 10 points
fois par fois par fois par fois par fois par Une femme ménopausée: 15 points
jour jour semaine i i
Un homme de plus de 65 ans: 15 points
Lait (200ml) :
un bol ou un qrgnd ver#e 8 4 3 2 1 Att t .
Sandwich au fromage ention '
onsiaur si vous étes

ou croque-monsieur  © Y- 3 2 1
ou soufflé au fromage
ou plat au gratin

Fromage (1part) 8 4 3 2 1
1 Yaourt 6 3 2 1 o]

Fromage blanc (1 part) 4 2 1 o o

Flan ou riz au lait

ou gateau de semoule
. ouglace 7 3 2 1 o]
ou créme dessert

TOTAL de POINTS + + + +

par COLONNE
TOTAL _

des COLONNES

dans les groupes a risque:
essentiellement adolescentes
et femmes ménopausées,
vous pouvez mangquer
sérieusement de calcium

si votre score est inférieur

a 10 points.

Demandez conseil

a votre médecin

ou votre pharmacien:
ils vous aideront

a y remedier.

Référence :
Estimation des apports calcigues. Validation d'un questionnaire.
Revue du praticien Médecine générale 2005, 19: 97275

UnarForMEC

MPRA - biocommunication CERIN Siren 381 207 018 0ST1612066C
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Vu, le Directeur de These

Vu, le Doyen
De la Faculté de Médecine de Tours
Tours, le
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d'0r1Eans-Touts mg'.}gﬂ'ﬁes > Faculté de médecine

BOUCHARDIE Romane
54 pages — 1 figure

Résumé :

L ostéoporose est une pathologie osseuse fréquente conduisant 4 un sur-risque de fracture et
d’entrée en situation de dépendance dont la prise en charge est insuffisante en France et
notamment dans le département d’Indre et Loire. La mise en place en 2017 d'une Filiére de
dépistage de la fragilité osseuse au sein du Centre Hospitalier Régional Universitaire de Tours
a permis d’améliorer le dépistage et la prise en charge médicamenteuse de I"ostéoporose i la
suite d"une fracture du poignet. Cependant, I"observance thérapeutique pour cette pathologie
reste médiocre. L'une des pistes existantes pour répondre & cette problématique est la mise en
place de programmes d’éducation thérapeutique.

L’état de la littérature montre que les programmes d”éducation thérapeutique mis en ceuvre dans
la prise en charge de |'ostéoporose permettent d’améliorer la connaissance de la maladie,
d’entrainer une modification du mode de vie des patients et d'alléger les dépenses publiques
assocides & sa prise en charge. Il semblerait que ces programmes alent également une influence
sur d’autres facteurs, comme "adhésion des patients aux traitements, la prévention du risque de
chute voire la survenue de fracture.

Cependant, des données issues de la littérature et de notre expérience dans la conception du
programme mettent en évidence certaines difficultés inhérentes & la mise en place de tels
programmes gui ont trait 4 organisation du travail des équipes &ducatives, 4 la législation, 4 la
pathologie ostéoporotique en elle-méme, aux difficultés d’adaptation de certains patients 4 un
programme standardisé et, enfin, au manque de reconnaissance de 1"éducation thérapeutique
par les structures publiques et privées pourvoyeuses de subventions.

Avec pour objectif d’améliorer "observance thérapeutique et la prise en charge globale des
patients, nous avons créé un programme d’éducation thérapeutique dédié aux patients
ostéoporotiques au sein du Centre Hospitalier Régional Universitaire de Tours, qui a été déposé
et accepté par I Agence Régionale de Santé en juin 2022. Ce programme se déroule en 4 ateliers
suivant le bilan éducatif partagé : ateliers « connaissance de la maladie », « traitements de
I"ostéoporose », « activité physique adaptée et prévention des chutes » et « diététique ».

Mots clés : ostéoporose - fracture - éducation thérapeutique - observance thérapeutique —
amélioration des pratiques
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