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Texte de la question

M. Jacques Le Nay attire l'attention de Mme la ministre de la santé, de la jeunesse et des sports sur la situation
des personnes agées de vingt a soixante ans atteintes de la maladie d'Alzheimer. Il souhaite connaitre les
mesures qu'il envisage de prendre pour harmoniser les régles de prise en charge des patients atteints de cette
maladie et &gés de moins de soixante ans par rapport aux régles applicables aux personnes souffrant de cette
maladie et agées de plus de soixante ans. A titre d'exemple, dans le Morbihan, la prise en charge journaliére par
le département s'éléve a 42,09 euros pour les patients 4gés de moins de soixante ans et a 56,19 euros pour
ceux agés de plus de soixante ans, a I'hépital local Alfred-Brard de Guémené-sur-Scorff.

Texte de la réponse

Environ 8 000 personnes de moins de soixante ans bénéficient en France d'une prise en charge en « affection
de longue durée » (ALD 15) pour la maladie d'Alzheimer ou une affection apparentée. Pour autant, tous les
malades jeunes ne sont pas identifiés. En effet, une caractéristique des patients jeunes est le diagnostic tardif, la
maladie d'Alzheimer étant souvent considérée comme une maladie du sujet agé par le public et le corps
médical. Outre le retard au diagnostic, un certain nombre de probléemes spécifiques se posent : le diagnostic
différentiel, le retentissement socioprofessionnel, la prise en charge. Ce groupe de malades constitue également
un enjeu trés important de recherche (mécanismes génétiques et physiopathologiques, thérapeutiques
innovantes, etc.). Pour répondre a ces problématiques, dans le cadre du plan Alzheimer 2008-2012, le Centre
national de référence pour les malades Alzheimer jeunes a été créé en février 2009. Il s'agit d'un centre multi-
sites comprenant : le centre mémoire de ressources et de recherche (CMRR) de Lille-Bailleul du CHRU de Lille
(professeur Florence Pasquier) pour la neurologie et les bio-marqueurs ; le CMRR du CHU de Rouen
(professeur Didier Hennequin) pour la génétique ; le CMRR de I'Assistance publique-hépitaux de Paris d'le-de-
France Pitié-Salpétriére (professeur Bruno Dubois) pour I'imagerie. Ces trois sites sont coordonnés par le
CMRR de Lille. Le site Internet du Centre national de référence pour les malades Alzheimer jeunes propose des
informations ciblées, dédiées au grand public et aux professionnels, accessible depuis le 21 octobre 2009, a
l'adresse http://www.centre-alzheimer-jeunes.com. Le Centre national a des correspondants médicaux pour les
malades jeunes dans les 26 CMRR et des correspondants médicosociaux dans 18 CMRR, ce qui permet de
relayer les demandes auprés du référent le plus proche. Un questionnaire médical et médicosocial a été élaboré
afin de retracer le parcours de patients jeunes, connaitre les difficultés professionnelles, sociales, familiales,
financiéres, juridiques, rencontrées, identifier les aides qui ont été proposées aux malades jeunes et les
obstacles éventuels a leur mise en place. Tous les CMRR ont accepté de participer a ce recueil. Quant a
I'hébergement des malades jeunes, une enquéte en partenariat avec la fondation Médéric Alzheimer dans les
régions Nord - Pas-de-Calais et Rhéne-Alpes est en cours pour identifier les structures accueillant les malades
jeunes. Parallélement, dans le cadre de la mesure 18 du plan Alzheimer pilotée par le Centre national de
référence pour les malades Alzheimer jeunes, une enquéte est menée auprés des patients jeunes ayant été
suivis aux CMRR de Lille et de Rouen pour sonder les besoins en hébergement de ces malades. Une enquéte
plus approfondie sur les initiatives frangaises et européennes sera réalisée au cours du prochain semestre avec
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un projet d'atelier d'échanges pratiques permettant de faire partager ces expériences.
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