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Discours

de M. Nicolas Sarkozy
Président de la Républigne

Sophia Antipolis

Vendredi ler février 2008




Mesdames les Ministres,
Monsieur le Ministre,
Mesdames et Messieurs,

L’honneur se méle au plaisir d’étre parmi vous aujourd’hui pour lancer le Plan Alzheimer. C’est un
moment attendu par tous, je le sais. De 'impatience s’est exprimée ici et la. Je la comprends.

Comment d’ailleurs pourrait-il en étre autrement ? Quand la souffrance d’un étre cher retentit sur
toute une famille, je sais bien qu’on ne peut plus attendre et que chaque jour compte.

Aujourd’hui, il y aura donc un Plan Alzheimer, pour cinq ans. C’est un engagement durable de
I’Etat dans une lutte implacable que nous allons mener contre cette maladie. C’est un engagement
personnel auquel je veillerai.

Je suis particulicrement heureux d’étre a Sophia-Antipolis, haut lieu de Texcellence de
Ienseignement et de la recherche de notre pays, dans un département, cher Christian ESTROSI,
qui n’a pas attendu le Plan Alzheimer pour étre a la pointe du combat contre la maladie. Face a la
souffrance, a une certaine forme de fatalité, il y a des actions exceptionnelles sur le terrain, il y a des
trésors d’humanité, il y a d’innombrables dévouements pour nos ainés les plus fragiles. Mais ce
n’est pas suffisant. Le Plan Alzheimer rend hommage a l'action de tous, mais doit démultiplier les
efforts de la France contre cette maladie.

En septembre dernier, j’ai installé la Commission présidée par le Professeur Joél MENARD, dont
je salue le travail et la présence. Les membres de la Commission et les groupes techniques ont
travaillé a marche forcée pendant deux mois et le 8 novembre, le Professeur MENARD m’a remis
son rapport, travail remarquable, Roselyne BACHELOT ne me démentira pas. Le rapport de la
Commission est exceptionnellement riche et précis. Il a parfaitement saisi la nécessité d’une prise
en charge globale de la personne et des aidants. Il a treés bien montré que le systeme de prise en
charge doit s’organiser autour du malade et de sa famille. Hélas, c’est bien souvent le contraire qui
se passe : le patient et ses proches cherchent, tatonnent, errent et, pendant ce temps, la maladie fait
des ravages

Le Plan Alzheimer que nous présentons, est tres fortement inspiré du rapport de la Commission
présidée par le Professeur MENARD. Des la remise de ce rapport, les administrations concernées
ont ceuvré a Iélaboration du Plan. Je veux en remercier Roselyne BACHELOT, Valérie
PECRESSE, Valérie LETARD qui ont travaillé, elles aussi, d’arrache-pied. Nous avons procédé a
une analyse exhaustive du rapport MENARD et nous 'avons menée dans la concertation. Cela
aurait été facile d’annoncer un Plan a la va-vite, sans chiffrage, sans calendrier, mais j’aime bien que
'on me reproche six jours sur sept d’aller trop vite, et le dernier de ne pas aller assez vite. J’ai
essayé d’aller a la vitesse qui était nécessaire pour annoncer un plan crédible. J’ai voulu que ce Plan
Alzheimer soit fait avec

méthode. Le travail d’élaboration du Plan est désormais achevé.

C’est maintenant que tout commence. Le temps de I'action est venu. J’ai décidé qu’un chargé de
mission interministériel animerait et coordonnerait la mise en ceuvre du Plan. Je remercie Florence
LUSTMAN, Inspecteur général des Finances, d’avoir accepté cette mission. Celle-ci est essentielle.
Elle sera la garante de la réalisation complete des mesures prévues dans le Plan Alzheimer que je
vais présenter. Elle sera la garante des résultats. Elle sera le relais de I'action des Ministres. Elle aura
un role moteur vis-a-vis des administrations et des grands opérateurs. Avec les Ministres, vous
porterez donc I'étendard de la lutte contre la maladie d’Alzheimer, en particulier lors de la
présidence francaise de ’'Union européenne car notre attention, Roselyne, c’est de faire de la lutte



contre cette maladie un enjeu européen. Tous les pays sont touchés, on ne peut pas se contenter de
se retrancher derricre ses frontieres, ignorant les progres ou les difficultés des autres.

Vous veillerez, Madame, a ce que ce plan améliore concrétement la vie des malades et de leurs
proches. Vous serez également attentive a la montée en puissance du Plan jusqu’en 2012. Cest un
Plan quinquennal, nous mettrons en place les indicateurs qui permettront de suivre 'exécution du
Plan pas a pas. Nous évaluerons I'ensemble du Plan a partir de 2011. Je n'ignore nullement que
beaucoup

d’espoirs sont placés dans I'action des ministres, dans votre action, Madame, et dans la mienne.
Nous devons faire face a une maladie qui est bien davantage quun dysfonctionnement. La maladie
d’Alzheimer et les maladies apparentées sont une fracture dans ’existence humaine.

Fracture parce que la maladie d’Alzheimer, c’est 'altérité que nous ne voulons pas voir telle qu’elle
est. Il est plus confortable de vivre dans lindividualisme ignorant de l'autre. La maladie
d’Alzheimer exige de la solidarité et non de la résignation.

Fracture parce que la maladie d’Alzheimer joue avec le temps. Elle rend le passé insupportable au
malade et le présent insupportable aux aidants. Quand cette maladie viendra-t-elle 2 bout de ma
femme, de mon mari, de ma mere, de mon pere ? Cette question, chaque famille se la pose tous les
jours.

Fracture parce que la maladie d’Alzheimer semble résister a notre réve de toute-puissance. Cette
maladie joue a cache-cache avec les chercheurs. Les pistes les plus prometteuses aujourd’hui seront
peut-étre demain des impasses.

Quel est esprit du Plan Alzheimer, face a toutes ces difficultés ?

Nous avons d’abord voulu que cela soit un effort partagé entre la préparation de I'avenir, pour les
diagnostics et les traitements, et la prise en compte des personnes malades, chaque jour plus
nombreuses. On a un double défi, de plus en plus de malades a prendre en charge tout de suite, et
de plus en plus de moyens a dégager pour qu'il y ait de moins en moins de malades dans l'avenir.
On est exactement dans Peffet de ciseaux. Nous ne devons pas et nous ne pouvons pas délaisser le
présent au motif qu’il faut préparer lavenir. Et la France doit tenir le rang qui est le sien dans
I'innovation diagnostique et thérapeutique. La France doit contribuer a faire basculer Alzheimer, en
10 ou 15 ans, dans le monde des maladies dont il sera possible de stabiliser I’évolution. Dans
quelques années, j’espere, on ne souffrira plus comme aujourd’hui — peut-étre méme on ne mourra
plus — de la maladie d’Alzheimer.

La marque de fabrique du Plan Alzheimer, c’est I'intégration de la recherche, Valérie, de la santé,
Roselyne, de la solidarité, l'autre Valérie. C'est qu'on est au confluent de l'action de plusieurs
ministeres qui doivent travailler ensemble. C’est d'ailleurs ainsi que le Plan Alzheimer a été congu.
La recherche doit améliorer les soins et 'accompagnement. Les soins doivent étre organisés de
fagcon cohérente avec I'aide a domicile ou la prise en charge en établissement, Christian. Aider la
personne malade, c’est un tout, ce n’est pas une série d’actes techniques successifs.

Le Plan Alzheimer, c’est le primat de ’humain. Nous avons voulu mettre la personne malade au
ceeur du Plan. Clest 'honneur d’une civilisation d’apporter aide et protection a ceux qui sont
devenus au fil des jours de véritables « emmurés vivants ». C’est ’'honneur d’une civilisation de
nouer sans relache les liens entre générations. En regardant les malades que j'ai vus, je me disais :
un jour cela peut étre nous, cela peut étre moi. C’est pour cela que j’ai décidé, et je 'assume, de
créer les franchises médicales. Ce n'était pas la décision la plus facile. Mais a tous ceux qui me
réclament davantage de moyens, j'aimerais leur dire, je vous réclame davantage de solidarité pour
comprendre que les moyens, je ne peux pas les fabriquer si je ne prends pas des décisions
courageuses. Les franchises médicales sont expression de la responsabilité et de la solidarité :
responsabilité, parce que ce n’est jamais facile de dégager des marges de manceuvre nouvelles. Ou
trouver l'argent ? Solidarité, parce que ces marges de manceuvre vont permettent de financer les
nouveaux besoins nés de I'accroissement de la longévité humaine. On va avoir besoin de davantage
de moyens. Et, présenter un plan sans présenter les moyens, je ne vois pas comment l'on peut faire
? A tous ceux qui n'ont pas le courage d'assumer le choix que nous avons fait de nouvelles recettes,
je dis : dites donc aux Frangais, puisque vous ne voulez pas de cette recette supplémentaire,
comment vous trouvez l'argent ? C'est cela la crédibilité du Plan aussi.



Je remercie d'ailleurs les parlementaires qui ont voté cette mesure. C'est si facile de demander de
dépenser de l'argent en plus : mais ici tout le monde est responsable - alors qu'il n'y en a déja pas
assez et que l'assurance maladie est en déficit. Sans ressources supplémentaires, comment fait-on ?
Grace a ce que nous avons assumé, ce n'est peut-étre pas la décision la plus facile, nous mobilisons
300 millions d’Euros de dépenses nouvelles des 2008 pour le Plan Alzheimer, et cela sera 500
millions d’Euros en 2012. Au total, c'est un milliard six cents millions d’Euros qui seront dépensés
en plus pour la lutte contre la maladie d’Alzheimer. Qui peut me dire que ce n'est pas nécessaire ?
Sans les franchises, c'eut été un déficit supplémentaire. C'est cela la vérité. 11 faut la regarder en face
et je le dis en pesant mes mots : j'ai voulu cette priorité.

Cette somme est considérable, un milliard six cents millions d'Euros. C'est un engagement
financier majeur qui ne devait pas se faire au détriment des comptes de 'assurance maladie, qui
sont déja déficitaires. Est-ce que l'on peut continuer a mettre des dépenses supplémentaires,
nécessaires, sans prévoir des ressources supplémentaires ? C’est pour cette raison que les franchises
médicales ont été mises en place le ler janvier dernier. Alors pourquoi parler des franchises ? Je
patle des franchises parce que si j'ai voulu des recettes supplémentaires et je 'assume, c'est pour
pouvoir vous présenter, de facon crédible, des dépenses supplémentaires. Comment venir
présenter des dépenses supplémentaires sans les recettes supplémentaires ? Je le sais bien, mes amis
me disent : "ne patle pas trop des franchises, parle donc des dépenses". Et bien si, j'en patle | Parce
qu'a ceux qui ne veulent pas des franchises, qu'ils viennent dire aux Francais comment on paie les
dépenses supplémentaires. C'est un débat incontournable. Je n'ai pas voulu qu'on laisse les familles
seules face a ce drame. Je n'ai pas voulu qu'on dise a la recherche : "débrouillez-vous a moyens
constants" parce que vous savez bien que ce n'est pas possible.

En plus de la maladie d'Alzheimer, nous financerons d’autres priorités de santé : la lutte contre le
cancer, parce que 'on ne va pas abandonner la lutte contre le cancer - parce ce qu'on lutte contre
Alzheimer naturellement - et puis quelque chose, Roselyne, le sait trés bien, qui me touche tres
précisément au cceut, c'est le développement des soins palliatifs. Je n'accepte pas l'idée que des
compatriotes si gravement malades ne puissent pas mourir avec un minimum de respect et de
dignité.

Clest cela les centres de soins palliatifs. Il n'y en a pas assez. 1l en faut donc davantage.

Jaurai I'occasion de préciser les orientations que jentends donner a I'action du Gouvernement
dans ces deux domaines, le cancer et les soins palliatifs. Ma priorité sera la méme que pour la
maladie d’Alzheimer : au-dela des moyens, des techniques, des ressources, des structures, des
chiffres, il y a la personne qui souffre et qui n'en peut plus, et qu'on doit mettre au cceur de ces
différents plans.

Le 21 septembre 2007, pour la journée mondiale, je suis venu a la rencontre de 'association France
Alzheimer dont je salue la présidente, Mme Arlette MEYRIEUX. A cette occasion, j’avais tracé les
principales orientations de la lutte contre la maladie. Je dois aujourd’hui en préciser le contenu au
travers des quatre objectifs du Plan Alzheimer.

Le Plan a pour premier objectif de mieux connaitre la maladie, parce que si on ne la connait pas
mieux, on ne peut pas agir. La France va faire un effort sans précédent en maticre de recherche. J'ai
parfaitement conscience que nous avons du retard a rattraper. La part de la France dans les
publications scientifiques d’excellence sur la maladie d’Alzheimer est a peine supérieure a 3 % alors
que la part de la France dans la recherche biomédicale au plan mondial est de 6%. On va combler
ce retard.

Une fondation de coopération scientifique sera créée pour donner un nouvel élan a la recherche
sur la maladie d’Alzheimer. Adossée a PINSERM, cette fondation aura pour mission d’attirer les
meilleurs chercheurs frangais et étrangers et de soutenir les meilleures équipes. Elle devra
développer des partenariats avec des acteurs privés. Je pense aux industriels de santé. Les premiers
contacts qui ont été pris indiquent que les perspectives de coopération public privé sont
prometteuses. Je m’en réjouis.

Compte tenu de 'ampleur du défi, on ne peut pas se permettre de travailler en chapelle.

La fondation financera les équipements couteux dont la recherche a besoin pour avancer. Elle
renforcera les liens entre la recherche fondamentale et la recherche clinique, dans cette logique



d’intégration qui fonde le Plan Alzheimer. Elle sera une des premicres concrétisations de la
politique d’excellence que je souhaite pour la recherche de notre pays. Entre 2008 et 2012, ce sont
200 millions d’Euros pour Alzheimer qui seront consentis pour la recherche. J’attends de la
fondation qu’elle nous permette d’atteindre I'objectif que j’ai fixé en installant la Commission
présidée par le Professeur MENARD : la découverte ou la validation d’un diagnostic et d’'un
traitement en France. Voila lobjectif. J’attends de la fondation qu’elle fasse jouer a plein les
synergies entre les organismes de recherche, les universités, les hopitaux et le monde de
Pentreprise. On se met tous ensemble pour trouver, et 'on trouve.

Le Plan Alzheimer renforcera aussi la recherche en sciences sociales. C’est bien 'ensemble des
modes de prise en charge, médicaux et sociaux, qu’il faut faire progresser et évaluer.

L’action de la Fondation de coopération scientifique devra toujours s’inscrire dans le principe du
respect de la personne malade. Je souhaite que les patients et leurs familles soient associés a la
définition des orientations de la politique de recherche. Le consentement des patients aux ¢tudes
cliniques doit faire objet d’une attention particuliere, compte tenu de I’état de conscience desdits
patients.

Deuxi¢me objectif du plan : mieux prendre en charge les malades et leurs familles autour
de la survenue de la maladie. Je veux que le Plan permette au patient et a sa famille d’amortir le
choc de la connaissance de la maladie.

Les structures de diagnostic vont étre développées. 38 consultations mémoire et 3 centres mémoire
de ressources et de recherche seront créés d’ici 2012. Le Plan Alzheimer doit permettre de réduire
les délais pour obtenir un rendez-vous et obtenir un diagnostic.

Par ailleurs, un dispositif d’annonce de la maladie sera mis en place. Cette annonce ne doit pas étre
un assommoir. Elle ne doit pas étre un coup de feu tiré a bout portant, comme c’est le cas : «
Madame, Monsieur, vous avez Alzheimer ». Pour se comprendre et par simple humanité, il faut
prendre son temps. L’annonce est un processus qui doit s’inscrire dans la durée, qui exige une
concertation entre les professionnels. I.’annonce doit s’accompagner d’une information précise sur
la prise en charge de la maladie. L’essentiel est de ne pas laisser le malade seul face au diagnostic et
de se garder de confondre le diagnostic avec le pronostic. Ce que je dis d’ailleurs pour Alzheimer
vaut pour les cancers et tout le reste. Il n’y aurait rien de pire. Face a une maladie sans traitement
véritable, c’est un devoir impérieux d’expliquer, de rassurer et de guider le patient et son entourage.

L’annonce doit ouvrir sur I'accompagnement. La encore, le Plan Alzheimer veut intégrer les
démarches. I’annonce et l'information sur 'accompagnement du malade doivent aller de pair.
Cest pourquoi nous créerons des maisons pour lautonomie et Iintégration des malades
d’Alzheimer. Ces derniéres seront la porte d’entrée unique des familles dans le dispositif de prise
en charge. Elles reposeront sur I'expérience acquise par les départements. Le Plan Alzheimer a
pour ambition de construire, sur la base du savoir-faire des départements, un lieu d’information et
de coordination de la prise en charge des personnes malades. En pratique, les familles pourront
rencontrer des médecins et des assistants sociaux pour les conseiller et les orienter. Les maisons
pour 'autonomie et 'intégration des malades d’Alzheimer ne seront pas une strate administrative
de plus. Elles valoriseront ce qui marche bien sur le terrain grace aux départements et a la caisse
nationale de solidarité pour 'autonomie. Au fond, ces maisons seront un point d’ancrage pour les
familles. 11 faudra que les départements et leurs partenaires communiquent fortement sur ce
dispositif. Les premicres expérimentations seront menées des 2008. Nous n’avons pas le temps
d’attendre.

Je souhaite que les premicres expérimentations soient couplées avec le déploiement d’'un numéro
de téléphone national pour informer les familles et les orienter vers les maisons de 'autonomie.

Je souhaite que les premicres expérimentations soient couplées avec le déploiement d’un numéro
de téléphone national pour informer les familles et les orienter vers les maisons de 'autonomie. II
faut un numéro de téléphone national qui oriente les familles vers les structures de terrain.
Informer et orienter, tout doit étre intégré pour améliorer la qualité de vie des malades et des
aidants.



L’annonce de la maladie aux personnes jeunes fera 'objet d’un accompagnement spécifique. Un
centre national de référence pour les malades jeunes, congu sur le modele des centres dédiés aux
maladies rares, sera créé. Il devra permettra le repérage précoce des personnes atteintes pour leur
éviter une errance qui ne fait qu’aggraver la maladie. Tout démontre que plus tot on pose le
diagnostic, plus on a de chance de maintenir le patient autonome. Nous devons aux malades jeunes
une prise en charge spécifique. Pour ces patients, il faut passer du chaos qu’ils connaissent
aujourd’hui a une offre de soins organisée. J’ai parfaitement conscience que le défi est immense. Je
veux le relever. Ce n’est pas la méme chose quand on a 60 ans et qu’on vous annonce la maladie,
que quand on est octogénaire.

Le troisiecme objectif du Plan, c’est d’améliorer la qualité de vie des malades et des aidants
dans la durée une fois le diagnostic établi. Je sais que C’est la que sont les attentes les plus
fortes. Je mesure que les besoins sont infinis. Ces besoins illimités requicrent une réponse humaine,
organisée.

La priorité est d’adapter le domicile ou I’établissement d’hébergement a la spécificité des malades
d’Alzheimer. Le Plan favorisera l'intervention d’ergothérapeutes et de psychomotriciens pour
aménager le domicile. On doit faire le maximum pour permettre aux malades de vivre chez eux,
puisque c’est leur souhait. En établissement, 30 000 places feront 'objet d’un renforcement en
personnel pour offrir aux patients des soins et des activités adaptés. Il faut mieux prendre en
compte la singularité des patients qui déambulent ou qui ont des comportements déroutants. Une
prise en charge adaptée réduit leurs troubles du comportement et le recours aux médicaments. Ce
n’est pas non plus une solution de les assommer comme une camisole chimique. Il y va de leur
qualité de vie. La solution, ce n’est certainement pas la contention ou l'isolement. La solution, c’est
une prise en charge adaptée et intelligente.

Des crises peuvent survenir qui nécessitent une prise en charge encore plus spécialisée. Car on
s’apercoit qu’a I'intérieur de la maladie d’Alzheimer, il y a quantité de situations différentes, et c’est
bien toute la difficulté du plan, c’est qu’il faut répondre a toutes ces situations différentes.
Aujourd’hui, les personnes atteintes de la maladie qui traversent un épisode de crise arrivent ou ?
Aux urgences de 'hopital. Cest inacceptable. Inacceptable pour elles et inacceptable pour ’hépital
qui est déja débordé. Nous allons prévoir. Le Plan prévoit de créer des unités spécialisées
Alzheimer dans les établissements de moyen séjour pour mieux gérer les ruptures.

Ces renforcements de moyens ne seront pas suffisants, nous le savons tous déja. On pourrait en
prévoir dix fois plus. Certains, peut étre a juste raison, estimeraient encore que ce n’est pas assez.
Mais je veux et je dois sortir de la logique du « toujours plus ». Un Plan, ce n’est pas « toujours plus
». Le Plan Alzheimer, je veux qu’il permette de rendre plus performant ce qui existe, qu’il valorise
ce que les acteurs du terrain ont élaboré. Les renforcements de moyens ne seront suffisants - et on
les a prévus, 1 milliard 600 millions d’euros - que s’ils sont mis en ceuvre de facon cohérente. Cest
bien l'un des premiers problémes qua montré la commission présidée par le Professeur
MENARD, I'absence de cohérence. I faut les mettre de fagon cohérente pour le bien du malade.
Une des innovations principales sera la mise en place du métier de coordinateur. Ce dernier sera le
chef d’orchestre de la prise en charge globale de la personne. Il devra organisera autour du malade
I'intervention des médecins et des professionnels médico-sociaux. Cette mesure est innovante
parce qu’elle integre les différents métiers au service de celle ou de celui qui souffre. Une fois de
plus, C’est le systeme qui doit s’adapter que nous devons adapter a 'individu, et pas a linverse
I'individu qui soit s’adapter au systeme. Les départements volontaires pourront mettre en place les
premiers coordinateurs des cette année.

Pour aider les malades dans la durée a domicile, il faut soutenir les aidants. Le développement des
structures de répit sera accompagné en réglant la question du transport du patient vers ces
institutions.



Par ailleurs, le médecin en charge de la personne malade devra préter une attention toute
particuliere aux capacités d’endurance des aidants. La force d’une chaine tient a son maillon le plus
faible. Il ne sert a rien de prendre en charge la personne malade si les capacités de résistance de
l'aidant s’érodent en silence. C’est toujours la méme logique qui doit prévaloir, celle de I'approche
globale.

Le Plan Alzheimer, enfin, a un quatriéme objectif, c’est son exigence éthique. L.’éthique, ce
n’est pas un accessoire pour faire bien. La préoccupation éthique et le respect da a la personne
doivent étre omniprésents dans la pratique des professionnels et les lieux de vie des malades. Je
souhaite que la réflexion éthique vive, se diffuse. Des moyens spécifiques seront dédiés a cet effet.
Du questionnement éthique émergeront de nombreuses questions juridiques. Le Plan Alzheimer
doit permettre d’apporter des réponses justes a la question si sensible du consentement de la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, particulicrement au moment de son entrée en
institution. On ne peut pas vouloir mettre la personne au cceur de laction et se permettre d’éluder
cette question qui est essentielle. Nous avons une occasion unique de la traiter, cette question, dans
la concertation.

D’autres mesures figurent dans le Plan Alzheimer. Je ne veux pas toutes les mentionner ici. Mais
les quelques actions que j’ai évoquées me semblent emblématiques de notre volonté.

La maladie d’Alzheimer est un outrage a notre dignit¢é d’humains ? Et bien, ripostons
collectivement par un sursaut d’humanité.

La maladie d’Alzheimer résiste a la science ? Et bien battons nous et aidons les chercheurs a
combattre cette maladie.

La maladie d’Alzheimer est un mal dévastateur. Et bien comme tous les autres fléaux, nous allons
vaincre celui-ci. Puisse le Plan Alzheimer nous en fournir I’énergie, et rendre a nos anciens justice
et dignité. J’ajoute que je présiderai tous les six mois, une réunion avec les ministres concernés
pour évaluer les résultats du Plan Alzheimer, si on s’est trompé, on changera. Si on n’a pas mis
suffisamment, on remettra. S’il y a des choses a modifier, on modifiera. Mais je veux que la France
soit exemplaire dans la recherche sur cette maladie et dans le traitement des malades atteints par
cette maladie.

Mesdames et Messieurs, j’ai parfaitement conscience que c’est un défi sans précédent comme
rarement un défi de santé s’est proposé a un pays comme le notre. J’ajoute que dans le cadre de la
nécessaire réorganisation de la carte hospitaliere, avec Roselyne BACHELOT, nous mettrons cette
réorganisation en liaison avec le Plan Alzheimer. Un certain nombre d’hopitaux devront évoluer
vers les moyens et longs séjours. Et a I'intérieur des moyens séjours notamment, nous voulons
développer des unités pour prendre en charge Alzheimer. L’affaire est cohérente, et de ce point de
vue, je sais parfaitement qu’on attend de nous davantage de places. Donc, voyez-vous, j’al essayé
de présenter avec les ministres un plan global qui n’oppose pas le patient et les aidants, le présent
et I'avenir, la recherche et 'accompagnement, mais qui mobilise tout le monde dans un seul
objectif : trouver les moyens de stopper cette maladie. Faire en sorte que ceux qui 'ont aujourd’hui
vivent le mieux possible en ne laissant personne tomber, en ne laissant personne tout seul, qu’il
soit aidant ou malade.

Vous le voyez, Madame, la tiche qui vous attend est particuliecrement lourde mais vous aurez le
soutien de Roselyne BACHELOT, de Valérie PECRESSE, de Valérie LETARD et, si vous le
voulez bien sar, mon soutien. Je sais parfaitement que vous atteindrez des résultats.

Mesdames et Messieurs, je crois vous avoir démontré que la France a pris la mesure du défi qui
nous attend. Je sais tres bien que le combat ne fait que commencer et je dis aux chercheurs, aux
médecins, a tous ceux qui parmi les premiers notamment en France, ont compris que c’était grave,
voire trés grave, que nous allons les accompagner par un effort de recherche sans précédent. Et
vous avez compris aussi, qu’il me tenait a cceur de vous apporter ces réponses. J’ai le sentiment que
votre impatience a été réelle et objectivement, en huit mois, mobiliser ce que nous avons mobilisé,
trouver la logique d’un plan cohérent alors que les défis a lintérieur de cette maladie sont
absolument multiples parce que les situations sont toutes différentes, au moins soyez assurés que



votre pays est mobilisé pour vous aider, que pas un seul d’entre vous ne restera seul. Encore une
fois, ce plan, j’y crois, mais je n’hésiterai pas a le changer si I’évaluation montrait que nous avons
omis tel ou tel élément qui s’avérerait nécessaire pour l'efficacité de I'action sanitaire que nous
avons a mener. Et croyez bien que mon objectif c’est que dans cing ans, on se dise que des progres
considérables ait été accomplis dans la recherche et dans 'accompagnement.

Je vous remercie.
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II. Biographie des intervenants en session pléniére

1. Henry Brodaty, professeur de psycho-gériatrie

Henry Brodaty est professeur de psycho-gériatrie et directeur du centre de recherche collaborative
sur les démences a 'université de Nouvelle Galles du sud en Australie. Il est en outre directeur de
psycho-gériatrie et chef du service des troubles de mémoire a I’hopital « Prince de Galles » de
Sydney. Il est ex-président d’Alzheimer Australie et d’ « Alzheimer Disease International ». Le
professeur Brodaty a publié plus de 300 articles scientifiques.

2. Jan Henry T. Olsen, ancien ministre de la péche en Norvege

Diplomé de I'université de Tromse en économie sociale, sciences sociales et droit. James Henry
Olsen a occupé plusieurs postes de consultant ainsi que le poste de directeur de 'information pour
Norsk Hydro. Il a été ministre de la péche de Norvege de 1992 a 1996.

Laila Lanes est journaliste pour NRK, groupe audiovisuel norvégien, depuis 1987. Elle est I’épouse
de Jan Henry Olsen et intervient en tant qu’épouse d’un malade d’Alzheimer.

3. Marc Wortmann, directeur exécutif d’Alzheimer’s  Disease
International

Marc Wortmann a étudié le droit et 'art a Puniversité d’Utrecht aux Pays Bas. Il a été a son compte
dans la distribution pendant 15 ans et membre du parlement de la Province d’Utrecht. II est
devenu directeur exécutif d’Alzheimer Pays-Bas en 2000 en charge de l'organisation générale, de la
politique publique, des relations extérieures et du recueil de fonds. Il a été responsable du recueil
de fonds au sein de 'association hollandaise des professionnels de la collecte de fonds ainsi que
vice président de I'association européenne des professionnels de la collecte de fonds entre 2004 et
2007. 11 est intervenu dans de nombreuses conférences internationales sur les campagnes
d’opinion, la collecte de fonds, les politiques publiques et les questions d’éthiques. Depuis la fin
2006, Marc Wortmann est ditecteur exécutif d’Alzheimet’s Disease International.

4. Maurice O’Connell, président d’Alzheimer Europe

Maurice O’Connell est directeur général d’Alzheimer Irlande, il a officié en tant que secrétaire
honoraire et exerce désormais le poste de président d’Alzheimer Europe. Il est membre de
plusieurs groupes de travail gouvernementaux en Irlande :
- Le groupe de conseil aupres du directeur général des services de santé sur les
problématiques des personnes agées
- Un groupe d’experts pour la définition d’'une politique en matiere de santé mentale en
Itlande
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- Un groupe de travail sur les subventions gouvernementales aux personnes soignées en
secteur privé
Maurice O’Connell a travaillé durant plus de 15 ans pour des organisations non-gouvernementales.
Avant cela, il travaillait pour I’éducation nationale. Il est président et co-fondateur d’une nouvelle
organisation non-gouvernementale qui procure des services et des logements pour personnes
touchées par un déficit cérébral acquis.

5. Joél Ménard, professeur de santé publique

Joél Ménard est professeur d’Université depuis 1974. 1l a été chef de service a Saint-Joseph puis a
I’hopital Broussais. 11 siege au bureau de la Société francaise d’hypertension artérielle, ainsi qu’a
ceux de la Société européenne et de la Société américaine.

Son nom est également associé aux plus grandes enquétes multicentriques de prévention de
mortalité et morbidité cardio-vasculaire, et il siege a ce titre, comme expert aupres de PFOMS.

Il a mené des travaux pour P'INSERM au sujet de la protection des personnes se prétant a des
recherches biomédicales, d’autres sur les soins cardio-vasculaires pour ’hopital européen Georges
Pompidou ainsi que sur la rénovation des instruments de la politique francaise du médicament. Il a
présidé le Conseil scientifique de ’Andem a sa création (aujourd’hui Anaes) ainsi que les deux
premicres Conférences nationales de santé en 1996 et 1997.

Il a été directeur général de la Santé de 1997 a 1999.

Chargé de mission par le Président de la République en septembre 2007, il a coordonné les travaux
de la commission a l'origine des propositions dont sont issues les mesures du plan Alzheimer.
Aujourd’hui, il contribue a la mise en ceuvre de ce plan au sein de la Fondation de coopération
scientifique.

6. Florence Lutsman, inspecteur des finances chargée de la mission de
pilotage du plan Alzheimer

Florence Lustman est inspecteur Général des Finances. Elle a été chargée le 1% février 2008 par le
Président de la République francaise du pilotage interministériel du plan Alzheimer 2008-2012.
Elle a effectué la majorité de sa carriecre dans le domaine des assurances : a la commission de
controle des assurances en tant que commissaire controleur des assurances, puis comme chef du
corps de controle des assurances et enfin, en tant que secrétaire générale.

Dans ce domaine, elle a eu une importante activité a 'international : membre du comité exécutif
de I'TAS (Association Internationale des Controleurs d’Assurance) apres avoir été présidente du
sous comité comptable de I'association, membre fondateur et directeur du Managing Board du
« Committee of European Insurance and Occupational Pensions Supervisors » (CEIOPS). Elle
est diplomée de IInstitut des Actuaires Francais, de Polytechnique ainsi que de I'Institut ’Etudes
Politiques de Paris.

7. Francoise Grossetéte, membre du Parlement FEuropéen

Francoise Grossetéte est une femme politique européenne qui exerce un mandat local (2001 -
2008 : Adjoint au Maire de Saint-Etienne) ainsi que des responsabilités au sein du parti UMP.
(Membre du Bureau politique, depuis 2008 déléguée UMP au bureau du Parti Populaire Européen

(PPE)).

12



Elle est licenciée en droit et en science politique et possede un certificat d’études supérieures en
droit social et droit du travail.

Francoise Grossetéte est députée européenne depuis 1994, UMP, Grande Région Sud-est (Rhone-
Alpes, PACA, Corse)

Elle est Présidente de I'Alliance européenne contre la maladie d'Alzheimer ainsi que de
'Association européenne contre le cancer du col de l'utérus. Elle est aussi membre de la
Commission de 'Environnement, de la Santé Publique et de la Sécurité alimentaire , ainsi que de
plusieurs autres commissions et groupes de travail.

8. Jean Georges, directeur d’Alzheimer europe

Jean Georges a débuté sa carricre comme assistant parlementaire au parlement de Luxembourg
puis a occupé différents postes de responsabilité au sein du groupe socialiste puis a la délégation du
parti des socialistes européens au parlement européen entre 1991 et 1996.

Depuis 1996 il est directeur exécutif d’Alzheimer Europe et a été chef de projets a plusieurs
occasions pour I'organisation.

C’est ainsi qu’il a pu nouer des liens avec plusieurs organisation européennes et ¢tre élu en 2000 au
conseil d’administration de la fédération européenne des associations neurologiques. Il en a été
secrétaire général entre 2002 et 2004. En 2003 il a aussi été élu au comité exécutif du forum des
patients européens, poste qu’il a occupé jusqu’en 2008.

Il a été nommé dans différentes organisations de patients en 2003 et 2004. Enfin, en 2005, le
conseil des ministres du parlement européen I'a désigné avec une autre personne pour étre
représentant des patients au conseil de I'agence européenne des médicaments.

9. Antoni Montserrat, direction générale de la santé a la commission
européenne

Antoni Montserrat (né a Barcelone) est administrateur Principal (Chargé de Mission) pour la
politique européenne dans les domaines des maladies rares, des maladies neuro-dégénératives et
des enquétes de santé a la Direction de la Santé Publique de la Commission européenne.
Economiste et statisticien de formation, il est spécialisé dans les systemes d'information sur la
santé.

10. Philippe Amouyel, professeur de santé publique

Philippe Amouyel, professeur de santé publique a I'université de Lille, dirige 'Institut Pasteur de
Lille depuis 2002. Il est également directeur de I'unité Inserm « santé publique et épidémiologie
moléculaire des maladies liées au vieillissement », de la génopole de Lille-Nord-Pas de Calais et de
la Fondation de coopération scientifique Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées créée par le
Plan Alzheimer 2008-2012.
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Il est membre de nombreux comités scientifiques (Who Monica, Euroaspire, fondation pour la
recherche médicale, Ecole nationale de santé publique, institut de veille sanitaire, Comité
d’Orientation et de Réflexion Stratégique de FINSERM etc...).

Il a occupé différents postes de direction (Institut Pasteur de Lille, fondation de coopération
scientifique pour la maladie d’Alzheimer et maladies apparentées, centre de génétique de Lille
etc...).

Ses travaux ont été récompensés par plusieurs organisations. 1l a recu le prix de I'Inserm pour la
recherche en santé publique(2001), le prix Jean Paul Binet de la fondation pour la recherche
médicale(2002), le prix Kuhlman de la société des sciences, de l'agriculture et des arts de Lille
(2003). 11 a été décoré de 'ordre de chevalier de la légion d’honneur en 2008. Il a publié plus de
300 articles scientifiques.

11. Sube Banerjee, conseiller spécial en gériatrie au ministere de la santé
britannique

Sube Banerjee est diplomé en psychiatrie de 'université Guy et de linstitut de Psychiatrie. Il est
aussi diplomé de la London School d’Hygiene et de Médecine tropicale en épidémiologie. Il est
consultant en gériatrie et chef de service psycho-gériatrie a la fondation publique (national health
service, le service national de médecine publique). 11 a fondé et dirige actuellement le « service de
la mémoire de Croydon » qui est une équipe centrée sur 'amélioration des diagnostiques précoces
et le traitement des maladies neuro-dégénératives et apparentées a la vieillesse.

11 est conseiller spécial sur la santé mentale en gériatrie au ministere de la santé (GB) 1l codirige le
développement de la politique nationale pour les maladies neuro-dégénératives et apparentées.

Il a publié plus de 80 essais salués par ses pairs. Il s’intéresse a 'amélioration de la qualité de vie des

patients atteints de ces affections, a la recherche sur leur bien-étre, le lien entre la santé et les
services sociaux et le développement de politiques d’évaluation.
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III. Pourquoi une telle conférence ?

1. Rappel du plan Alzheimer 2008-2012

Le poids que représente la maladie d’Alzheimer pour les 850 000 familles touchées en
France, la nécessit¢ d’améliorer la prise en charge de cette maladie, de mieux
accompagner les aidants, et de changer de regard sur les personnes malades nécessitaient
un engagement fort : c’est la volonté exprimée par le Président de la République avec le Plan
Alzheimer et maladies apparentées 2008-2012 qui a été présenté le 1 février 2008 et est
actuellement mis en ceuvre.

C’est un total de 44 mesures dans les domaines de la recherche (biomédicale fondamentale et
clinique), de la santé et de la solidarité élaborées sous la forme d’un plan global qui traite la
pathologie dans son ensemble.

Les financements sont au rendez-vous de ’ambition de ce Plan : 1,6 milliard d’euros de
mesures nouvelles sur 5 ans, dont 1,2 milliard dans le domaine médico-social (254 M€ des 2008).

Ce Plan est le résultat du travail d'une Commission présidée par le Professeur Joél Ménard,
rassemblant de nombreux experts, professionnels, représentants du monde associatif. Le suivi de
sa mise en ceuvre est assuré dans la concertation, par un comité rassemblant les associations de
patients et de familles et les professionnels.

2. Une priorité de la présidence francaise

- Une charge sanitaire et sociale croissante

Les chiffres (plus de 6 millions de malades estimés en Europe) montrent une augmentation de
la prévalence de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées, s’inscrivant logiquement
dans un contexte de vieillissement de la population de ’'Union européenne et d’amélioration de
Iétat de santé général de la population. A partir de 85 ans, 1 femme sur 4 et 1 homme sur 5
sont touchés en Europe.

- Un méme défi pour tous les Etats membres, des contextes nationaux spécifiques

La maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées, d’identification récente, bénéficient d’un
intérét scientifique croissant. Des questions comme la prévention, le parcours de soins, le
développement de nouveaux métiers, la prise en charge des patients et le soutien aux aidants se
posent dans chaque pays sous I'angle des spécificités culturelles.

- Une montée en puissance au niveau de ’'Union européenne
A ce jour, seul le Parlement européen a souhaité mener une action spécifique sur la maladie
d’Alzheimer et les maladies apparentées, en invitant la Commission européenne et le Conseil
de 'Union européenne a lancer des initiatives en la matiere. Les Etats membres, réunis au sein
du Conseil de 'Union, abordent progressivement I'amélioration de la prise en charge de ces

pathologies.

- Construction d’un Espace Européen de Ia Recherche sur Ia maladie d’Alzheimer
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A Toccasion de la réunion informelle compétitivité organisée a Versailles, le 17 juillet dernier, a
I'initiative de la Présidence francaise de 'Union européenne, les ministres européens de la
recherche ont été invités a élaborer la "vision 2020" de 1'Espace européen de la recherche
(EER), qui doit fixer le cadre d‘une organisation concertée de la recherche. Cette « vision 2020 »
sera proposée a l'adoption du Conseil compétitivité de décembre 2008.

* Ainsi, 'un des objectifs principaux de la transformation en cours de 1'Espace européen
de la recherche est de favoriser une plus grande coordination des efforts nationaux
en matiére de recherche a [I'échelle communautaire, afin d’optimiser ces
investissements pour plus d’efficacité.

Les ministres européens ont mis en évidence la nécessité d’une généralisation des plans
Alzheimer nationaux et d’une coordination européenne rapide en vue de larges essais de
prévention de cette maladie, notamment grace a la démarche de programmation conjointe
proposée par la Commission.

La réunion informelle de Versailles a eu une suite directe puisque que le conseil
compétitivité du 26 septembre 2008 a adopté des conclusions formalisant ainsi un
engagement commun des Etats membres contre les maladies neurodégénératives,
en particulier la maladie d'Alzheimer. Cet engagement commun a valeur d'expérience
pilote de ce a quoi devrait ressembler une future programmation conjointe.

11 s’agit aussi de :

* Mutualiser les initiatives nationales pour atteindre les objectifs communautaires
plus rapidement

Suite aux travaux menés a Versailles, Valérie Pécresse a invité les représentants des Etats-
membres, experts-scientifiques, ainsi que la Commission européenne a faire un bilan des
actions en cours et définir les actions communes pouvant ¢tre engagées rapidement et
conduire notamment a la préparation d'appels a projets conjoints interdisciplinaires.
L’objectif est de mutualiser certaines initiatives engagées en perspective de la mise en place
paralléle de Plans Alzheimer nationaux d'envergure comme en Allemagne, en Royaume Uni
et en France, ou sur des thématiques plus restreintes.

Lors de cette réunion, la France a souligné les initiatives déja prises par la Commission
européenne en mati¢re de recherche, au premier rang desquelles I'inscription des maladies
neurodégénératives dans les appels a projets des 6 et 7™ programmes-cadres, ou encore
les réseaux européens d’excellence ERANET, réseau dont I’Agence nationale de la
recherche est 'un des principaux artisans. I.’ensemble des participants a appelé a la mise en
ceuvre rapide de programmes conjoints.

Diverses propositions ont été formulées, au premier rang desquelles :

o La nécessité de partager plus amplement les données disponibles car pour I'heure les
initiatives restent fragmentées, parfois redondantes et encore insuffisamment interdisciplinaires

o Le lancement des grandes cohortes de population d’age mur pour identifier treés en amont
les facteurs déclencheurs d’Alzheimer qui pourraient devenir des biomarqueurs précoces
extrémement utiles.

o Le lancement d’un grand essai de prévention visant a retarder I'age auquel survient
généralement la maladie, en testant et vérifiant scientifiquement une série d’hypotheses dont on
soupconne qu’elles puissent repousser apparition de la maladies (mode de vie, traitement
médical...)
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L’établissement d’'un nombre limité des modeles animaux (primates, rongeurs...) faisant
référence et pertinents

Ces propositions et la méthode a adopter font actuellement 'objet d’une concertation dont
le résultat devrait étre remis a la ministre de 'Enseignement supérieur et de la Recherche
prochainement.

3. Des enjeux européen : I’élaboration d’un socle commun

¢ Donner une impulsion significative aux différents aspects de la lutte contre ces
maladies, pour préparer une stratégie européenne.

L’annonce conjointe faite le ler juillet dernier par le président de la Commission
européenne et le président Nicolas Sarkozy de se donner comme objectif la préparation
d’un plan européen de lutte contre la maladie d’Alzheimer ouvre un axe de travail
important. Ce plan pourrait s’articuler autour de trois axes : recherche, prise en charge et
qualité de vie, éthique et aspects juridiques.

e Développer un socle commun de bonnes pratiques dans le domaine du soin et de la
prise en charge ayant pour objectif de retarder 'évolution de la maladie et a la rendre plus
supportable pour les malades et leurs proches.

e Echanger sur les actions communes entreprises : plusieurs pays européens ménent des

actions spécifiques en matiere de prise en charge sanitaire et médico-sociale des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer.
Un socle commun en matiere de bientraitance et de moyens mis en ceuvre pour la prise en
charge — compétences des professionnels, thérapies mises en ceuvre, conditions de prise en
charge a domicile et en établissement, présence de solutions de répit,... - pourrait étre
¢laboré au niveau communautaire, pour définir ensemble les conditions nécessaires a une
prise en charge et un accompagnement adaptés aux besoins des personnes malades et de
leur entourage.

e Envoyer un message d’espoir aux malades et a leurs familles.
SiT'absence de traitement efficace est un fait, des solutions aux problémes du quotidien
existent. Il convient de transmettre ce message d’espoir (« vous pouvez aussi vivre avec la
maladie d’Alzheimer ») au sein de 'UE et de changer la perception de la société sur la
maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées.

e Développer des compétences spécifiques et ’adaptation des métiers au handicap
cognitif : échange de bonnes pratiques et d’expériences concernant les thérapies non-
médicamenteuses, échange d’information sur les métiers de la réhabilitation cognitive...
Ainsi 'exemple du « care and cure », « soigner et prendre soin », notion trés courante dans
les pays anglo-saxons pour définir les activités de prise en charge des personnes agées
dépendantes, pourrait inspirer la France ou le cloisonnement entre les secteurs sanitaire et
médico-social persiste.

e Harmoniser les cursus pour valoriser les expériences variées.. Plus largement, les
métiers du médico-social peuvent faire 'objet d’une promotion au niveau européen, et
d’une harmonisation des cursus.
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Développer une réflexion éthique commune pour associer les experts et les associations
de tous les pays. Cela concerne bien évidemment la formation des professionnels mais
aussi le regard porté sur la maladie et sur les personnes malades. I’échange des réflexions
éthiques, ainsi que la comparaison des moyens d’information mis en forme pour faire
évoluer ce regard, pourront permettre a tous les pays européens de mieux intégrer les
personnes malades et leurs familles a la société.

Dynamiser la collaboration dans la recherche, en biologie, en santé et en sciences
sociales devrait permettre de retarder 'apparition des premiers symptomes. La définition
d’objectifs communs en matiere de formation des personnels médicaux et médico-sociaux
pour tenir compte des nouvelles compétences nécessaires a la spécificité de la prise en
charge de ces maladies, ainsi qu'une réflexion sur l'adaptation et la valorisation des
professions d’aide a la personne doivent se poursuivre. La dimension éthique de ces
différents axes sera explorée, ainsi que les éventuelles implications juridiques. Les questions
complexes de la représentation (juridique) des malades et de leur consentement a leur
participation a des essais cliniques rendent nécessaire un partage d’expérience. Ces travaux
s’'inscrivent clairement dans les principes énoncés dans la Charte des droits fondamentaux
de 'UE.
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IV. Un enjeu sanitaire : point a date des mesures sanitaires du
plan Alzheimer en France

e Prés de 100 000 cartes d'information, ont été éditées et sont en cours de distribution. Il
est prévu tres prochainement linsertion de messages d’information relatifs a cette carte
dans plusieurs publications médicales.

¢ Un module sur les connaissances, perceptions et pratiques des médecins
généralistes est en cours de construction et sera intégré au barometre santé pour les
professionnels de santé au dernier trimestre 2008. Cette enquéte sera reconduite dans le
prochain barometre dans 5 ans. Ceci permettra d'avoir une information sur I'évolution des
comportements avant et apres la mise en ceuvre du plan.

e En attendant la mise en place du numéro unique d'orientation locale, le soutien a France
Alzheimer est renforcé et permet de maintenir un numéro d'appel national: 0811
112 112

e ['¢laboration du dispositif d'annonce et d'accompagnement a commencé avec le
recensement des travaux existant, lidentification de l'opérateur en vue d'enclencher la
réflexion au 3™ trimestre 2008 et l'organisation d'une conférence de consensus au premier
semestre 2009.

e Dix nouveaux postes de chef de clinique seront créés a compter du 1¥ novembre 2008
répartis entre les différentes spécialités concernées par la maladie d’Alzheimer.

e La recherche clinique a été renforcée dans le cadre du PHRC (Projet hospitalier de
recherche clinique) 2008 avec 36 projets déposés et 13 projets sélectionnés par une
commission ad hoc associant les professeurs Ménard et Amouyel.

Une circulaire conjointe DHOS-DGS publiée le 15 septembre 2008 reprend I'ensemble des
mesures santé pour préciser le calendrier de mise en ceuvre et les retours d’information attendus

dans le cadre du pilotage du plan. (cf: annexe)

Cela concerne tout particuli¢rement :

e Le renforcement et ’adaptation du dispositif de prise en charge visant a parachever
les dispositifs des deux plans précédents en atteignant les objectifs annoncés :

- 1 consultation mémoire pour 15 000 habitants de plus de 75 ans (la France compte 4.94M
habitants de plus de 75 ans en 2005) et 1 centre de mémoire et de ressources dans chaque
région.

= A Ia fin de Pannée 2009, Ia France comptera 404 consultations mémoire réparties
sur I'ensemble de Ia France et des DOM TOM ; 24 créés cette année (4.22 M€) et 14
(2.6M¢€) en 2009.

- Trois centres de ressources et recherche sont crées en 2008 pour atteindre 'objectif

national (1 CMRR par région)
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= On comptera en 2008 28 CMRR ; le colt de la mesure est de 1.14ME.

En 2009, ’ensemble des objectifs fixés auront été atteints - notre maillage territorial

garantira I'accés a la compétence de diagnostic de la maladie d’Alzheimer a tous les
habitants de France et des DOM TOM.

- Enfin, /s moyens des 122 consultations mémoire a forte activité sont renforcés (57
300€ par consultation). Ce renforcement ciblé vise a raccourcir les délais d’attente des
bilans spécialisés mémoire et a garantir la qualité de 'annonce de la maladie.

Des unités spécialisées Alzheimer seront créées au sein des services de soins de suite et
réadaptation afin de mieux répondre aux situations de crise que suscite I’évolution de la
maladie et de permettre d’assurer par une rééducation appropriée le retour a domicile de
ces patients : 120 structures de 10 a 12 lits d’ici 2012

Un ou deux centres de référence nationaux pour les malades Alzheimer jeunes seront
identifiés d’ici fin 2009

Un systéme d’information et de suivi épidémiologique sera progressivement mis en
place dans Pensemble des consultations mémoire des hopitaux et des neurologues
libéraux.

by

Ces mesures représentent a elles seules, 25 M d’euros de mesures nouvelles en
2008.
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V. Un enjeu social et économique : un plan pour une
meilleure prise en charge des patients et de leurs familles,
une formation adaptée et la mise en ceuvre d’une
démarche éthique

1. Une meilleure prise en charge des malades et de leurs familles et une

formation adaptée

e Sur les 44 mesures du Plan, 10 mesures concernant ce domaine ont été identifiées comme
mesures phare.

e Dans le domaine médico-social, le Plan Alzheimer et maladies apparentées 2008-
2012 préconise une approche résolument élaborée a partir du point de vue du
patient et de sa famille.

C’est en suivant le parcours du patient et de sa famille depuis le diagnostic précoce que 'on doit
définir des solutions d’information, de coordination, d’accompagnement qui permettent de
simplifier la prise en charge pour les familles, de faciliter le maintien a domicile pour ceux qui le
souhaitent et d’améliorer la qualité de la prise en charge dans tous les domaines.

e Amélioration de Ia coordination entre les professionnels
11 s’agit de replacer la personne atteinte et sa famille au cceur de la prise en charge.

Pour cela, le Plan prévoit la création d’ici 2012 dans toute la France de lieux uniques de
coordination, la MAIA (maison de l'autonomie et de lintégration du malade Alzheimer) qui
assurera l'accueil des personnes atteintes et de leurs familles, ainsi que leur orientation dans le
systeme de prise en charge.

- Un premier appel a candidatures pour des expérimentations a été lancé en juillet, et a
rencontré un grand succes avec prés de 100 réponses. Une dizaine d’expérimentations seront
lancées a partir de novembre.

- Une fonction de coordonnateur sera également créée, sur la base des
expérimentations de « case manager », afin d’assurer un suivi personnalisé dans tous les domaines
au malade et a sa famille qui auront un véritable « référent unique ». 1000 coordonnateurs seront
présents sur tout le territoire en 2012. D’ores et déja, un travail a été entrepris sur cette nouvelle
formation.

e Amélioration de Paccompagnement a domicile

- Pour permettre a de nouveaux professionnels comme les psychomotriciens et les
ergothérapeutes d’intervenir directement auprés du patient.
L’intervention de ces professionnels de la réhabilitation cognitive permettra de limiter les situations
de crise et prolongera le maintien a domicile.
Ce sont 500 équipes spécialisées, soit 5000 professionnels supplémentaires spécifiquement formés
qui seront répartis sur tout le territoire en 2012.
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o Amélioration du soutien aux aidants

- Renforcement des solutions de répit (18 500 places nouvelles en accueil de jour et
hébergement temporaire). Il convient de s’adapter au mieux aux besoins exprimés, mais aussi de
veiller a la qualité de I'approche thérapeutique des accueils de jour. Le transport vers les accueils de
jour sera facilité.

- Consolidation des droits a la formation des aidants, avec deux jours de formation par
an des 2009, de méme que leur possibilité de retour a 'activité.

e Poursuite de 'amélioration de Ia qualité de Ia prise en charge en établissement.

- Réorganisation des unités Alzheimer, afin de mieux répondre a la diversité des profils :
des unités de jour, avec des activités de réhabilitation cognitive, seront proposées pour tous les
malades. Des unités spécifiques accueilleront les personnes atteintes de troubles du comportement
afin de leur offrir une prise en charge adaptée. Un travail de définition de ces unités a été entrepris
avec des experts, en concertation avec les associations de patients et de familles.

- Amélioration du nombre et de la formation des professionnels. Les équipes seront
renforcées en professionnels spécifiquement formés, assistants de soins en gérontologie,
psychomotriciens, ergothérapeutes, pour plus de 30 000 places ’EHPAD. Par ailleurs, les
thérapies non-médicamenteuses seront évaluées, et les plus efficaces seront davantage.

- modernisation de ces unités et adaptation architecturale aux spécificités de la
maladie. Dés cette année, 180 millions d’euros ont été investis dans la modernisation des
structures, un financement important qui permettra de ne pas faire peser sur le reste a charge des
familles cette amélioration nécessaire de I'environnement de vie.

- Enfin, le Plan aborde pour la premicre fois la question de la spécificité de
Phébergement des malades jeunes.

Cette question des nouvelles compétences et de P’adaptation des compétences des
professionnels a la spécificité du handicap cognitif est abordée au travers du Plan des
métiers du médico-social. Ce plan de formation vise a rendre plus attractifs les métiers du
secteur social et a répondre aux importants besoins exprimés.
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2. Promotion d’une réflexion et d’'une démarche éthique

La question éthique est essentielle dans la prise en charge de malades atteints de maladies neuro-
dégénératives, pouvant présenter des troubles du comportement.

Pendant trop longtemps, ces personnes ont été davantage vues sous I’angle des capacités
perdues que sous ’angle des capacités restantes.
Emmanuel Levinas nous rappelait pourtant que c’est souvent lorsque « ’Autre » se présente sous
le visage du « Tout-autre » que nous sentons avec acuité combien est forte ’humanité que nous
avons en partage.
e Changer le regard porté sur Ia maladie : passer d’une vision de dépendance a celle
d’autonomie

- Du c6t¢é des professionnels mais aussi du grand public.

Pour cela, une étude qualitative va étre menée par PINPES pour mieux connaitre le regard
porté sur la maladie, et mesurer régulicrement son évolution.

- Création d’un espace de réflexion éthique spécifique a la maladie d’Alzheimer,
pour aborder des thémes comme celui des malades jeunes, celui des bouleversements du rapport
familial avec une personne atteinte de la maladie,...

- Organisation de rencontres réguli¢res sur ce théme de Pautonomie, notamment au
niveau psychique.

- Une réflexion sur le statut juridique de la personne malade en EHPAD est
actuellement menée, qui débouchera trés prochainement sur un meilleur encadrement juridique.
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VI. Un enjeu scientifique : un plan pour assurer la cohérence
nationale de la politique de recherche

e Le volet recherche du Plan Alzheimer représente un effort considérable de 200M€ sur 5
ans.

e L’objectif est de permettre des percées scientifiques majeures le plus rapidement
possible, a travers des résultats, utiles et valorisables. Le but est en particulier de découvrir
et développer en France des méthodes diagnostiques nouvelles, de trouver ou de
contribuer a trouver des thérapeutiques médicamenteuses et non médicamenteuses
susceptibles de bloquer I’évolutivité de la maladie ou de la prévenir, et d’améliorer le
confort de vie des personnes malades et de leur entourage aux différents stades d’évolution
de ces maladies chroniques.

e Pour coordonner cet effort de recherche, une fondation de coopération scientifique
réunissant organismes de recherche et industriels pharmaceutiques a été mise en place. Elle
doit d'autre part assurer la mise en ceuvre des mesures du Plan Alzheimer portant sur les
mode¢les animaux expérimentaux; le développement de cohortes francaises de malades, les
¢tudes de génétique de population, ou bien encore la création d’une unité de recherches en
sciences sociales et économiques.

Quelques chiffres clefs

- Volet recherche du plan Alzheimer : 200 millions d’euros sur 5 ans (2008-2012)

- I’Agence nationale de la recherche consacre 5 millions d’euros par an a la maladie d’Alzheimer
- Pres de 2000 chercheurs en neurosciences en France

- Pres de 700 enseignants-chercheurs (380 maitres de conférences, et environ 300 professeurs)
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V.PROCEDURE

Le dossier de candidature est adressé avant le 5 novembre 2008 en 4 exemplaires avec ses
annexes a .

Ministére de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative
Direction de I'hospitalisation et de I'organisation des soins
Sous-direction de I'organisation du systéme de soins
Bureau O2
14 avenue Duquesne
75530 Paris 07 SP

L’examen des dossiers se déroule selon une procédure en trois étapes :
1. Etape de recevabilité.

Les dossiers regus au ministére de la santé font I'objet d'un premier examen de recevabilité sur la
base des critéres suivants :

- respect du délai de dépét du dossier,

- respect du champ de I'appel a projets,

- dossier complet, incluant les avis de la Commission médicale d'établissement (CME), avis
favorable de 'ARH.

2. Etape de sélection des dossiers

Tous les dossiers recevables sont transmis au conseil scientifique de la fondation de coopération
scientifique pour évaluer I'expertise scientifique du CMRR candidat. Cette évaluation est prise en
compte pour la sélection des dossiers. Cette sélection est confiée a un comité composé d'un
représentant de la fondation de coopération scientifique, de la direction de I'hospitalisation et de
I'organisation des soins, de la direction générale de la santé, de la direction générale de I'action
sociale, de la direction générale de la recherche et de l'innovation, d'un représentant de
I'association France Alzheimer, du président de la fédération nationale des centres mémoire de
ressources et de recherche. Il donne un avis consultatif sur les dossiers de candidatures qu'il
transmet a la ministre de la santé de la jeunesse, des sports et de la vie associative.

3. Désignation du centre de référence
Le centre national de référence pour les malades jeunes Alzheimer est désigné par arrété par la
ministre de la santé de la jeunesse, des sports et de la vie associative pour une durée de cinq
années.
Le centre est désigné « centre de référence pour les malades Alzheimer jeunes ».

4. Evaluation des centres de référence
Le label « centre national de référence » est délivré pour une période de cing ans. li est prévu une

évaluation a la fin de la troisieme année de fonctionnement du centre et a la fin de la période de
labellisation.

1) Dés sa mise en place, le centre de référence se fixe des objectifs chiffrés a 5 ans, met en place
une démarche d’auto-évaluation centrée sur ses objectifs et le respect du cahier des charges.

2) Au terme des cinq années de labellisation, une évaluation externe du centre de référence
portant sur 'ensemble de la durée de fonctionnement du centre sera effectuée.




VI .Calendrier de | appel a projets centre national de référence pour les malades Alzheimer jeunes

Septembre 2008

Diffusion de la circulaire

DHOS

5 novembre 2008

Date limite de réception de
dossiers de candidatures

DHOS - bureau 02

Décembre 2008

Instruction des dossiers par
la Fondation de coopération
scientifique

FCS

Janvier 2008

Avis du comité de sélection
du centre national de
référence pour les malades
Alzheimer jeunes

DGS-DGAS-DHOS-France
Alzheimer-FCS-Fédération
nationale des CMRR,

Janvier 2008

Désignation par arrété de la
ministre de la santé, de la
jeunesse, des sports et de la
vie associative du centre
national de référence pour
les malades Alzheimer pour
5 ans

DHOS

Février 2009

Notification des crédits (0,6M
€ a I'ARH du CMRR
sélectionné)

DHOS —bureau 02




Annexe 5 : Suivi semestriel des mesures DHOS du plan Alzheimer

]

Recueil de données a renvoyer pour le 30 juin et le 31 décembre a I'adresse suivante :

cecile.balandier@sante.gouv.fr (bureau O2)

REGION :

Données régionales relatives au fonctionnement des structures

Mesure 11 : Création de
Consultations mémoire (CM)
dans les zones non pourvues

nombre de CM créées sur le semestre concerné

nombre d'ETP médicaux et non-médicaux affectés dans les
structures créées

Mesure 13 : Renforcement
des consultations mémoire a
forte activité

nombre de nouveaux patients et nombre total de patients
enregistrés durant le semestre

Nombre d’'ETP médicaux et non médicaux supplémentaires
affectées a ces structures renforcées

Mesure 17 : Identification
d'unités cognitivo-
comportementales en SSR

nombre d'unités identifiées

nombre de lits par unité identifiée

nombre d’ETP médicaux supplémentaires affectés
spécifiquement a l'unité

nombre d'ETP non médicaux supplémentaires affectés
spécifiquement a l'unité : IDE, psychologue,
ergothérapeute, kinésithérapeute, autres

Mesure 34 : Mise en place
d’'un suivi épidémiologique

nombre de CMRR et de CM équipés par l'outil national de
recueil d’activité




Annexe 6 : Cahier des charges« espace de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer »

1- Contexte

Dans la maladie d’Alzheimer, la dimension éthique de la prise en charge est présente durant toute
la maladie, du diagnostic a la fin de vie. Il s’agit d'accompagner et de considérer la personne
malade, quel que soit le degré d'atteinte de la maladie, en tant que personne humaine.

De nombreuses initiatives ont déja été prises dans ce domaine, par l'action de [association
francophone des droits de 'homme agé, au sein des Centres mémoire de ressources et de
recherches (CMRR) et également au sein des espaces éthiques.

I manque cependant dans ce dispositif, une structure qui soit a la fois :

* un lieu de ressources documentaires et d'impulsion de cette réflexion pouvant fournir a toute
équipe qui le demande des outils, de la documentation, des listes de personnes ressources sur le
théme de la maladie d'Alzheimer ;

= un centre capable de faire la synthése de toutes les réflexions et d’en assurer la diffusion ;

= Un lieu d’'animation des travaux éthiques menés sur la maladie d’Alzheimer.

C'est pourquoi la mesure 38 du plan Alzheimer prévoit la création d’'un espace de réflexion éthique
sur la maladie d’Alzheimer.

2- Missions de 'espace de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer (EREMA)

Cet espace aura pour missions de :

- constituer un lieu de ressources pédagogiques et documentaires, tant pour les
professionnels que les usagers (base de données)

- identifier les personnes ressources dans ce domaine

- se mettre au service des espaces de réflexion éthiques régionaux ou interrégionaux, des
centres mémoire de ressources et de recherches (CMRR) et contribuer a la mutualisation des
expériences

- établir des liens de travail formels avec les CMRR, les ERE et avec le Comité consuitatif
national d'éthique

- participer aux actions européennes concernant cette thématique et issues des propositions
de la Présidence frangaise

- poursuivre et approfondir les réflexions antérieurement menées sur les questions éthiques
soulevées par la maladie d'Alzheimer et les maladies apparentées et assurer la diffusion de ces
travaux

- animer des rencontres pour débattre en particulier des thématiques relatives au respect
des choix de la personne malade (directive anticipée, personne de confiance, participation a des
études) et a I'utilisation de nouvelles technologies (bracelets de géolocalisation notamment)

- assurer une veille éthique et promouvoir rapidement toute réflexion nécessaire sur la
maladie d'Alzheimer, notamment a la demande des ministéres concernés

- approfondir, dans I'enseignement de I'éthique, les spécificités de la maladie d’Alzheimer

- mettre en place une recherche psychosociale sur les conditions optimales pour recueillir
I'avis de la personne malade

- organiser au moins 2 colloques pendant la durée du Plan Alzheimer

3- Organisation de FTEREMA

L'EREMA est placé sous la responsabilité d’'un professionnel ayant des compétences dans le
domaine de I'éthique et de la maladie d'Alzheimer.

L'équipe de 'TEREMA est pluridisciplinaire et comporte au moins un médecin.
L'EREMA comporte un centre de documentation accessible au public.

L'EREMA est rattaché soit a un CMRR, soit @ un ERE régional ou interrégional et a vocation a étre
rattaché ultérieurement a un ERE.



4- Modalités de financement

Le financement de 'EREMA est assuré dans le cadre des missions d'intérét général. I
bénéficiera, dans ce cadre, de 0,4 millions d'euros par an pour son fonctionnement. Un
financement ad hoc est prévu pour I'organisation des colloques ( cf mesure 39 du plan Alzheimer)

5- Modalités d’évaluation de I'activité du EREMA

L’activité de lTEREMA sera évaluée en prenant en compte notamment :

- le recours a 'TEREMA par les professionnels ;

- le recours a 'EREMA par les usagers ;

- les liens effectifs de 'TEREMA avec les CMRR et les espaces de réflexion éthiques ;

- les travaux réalisés par 'TEREMA et leur diffusion ;

- les rencontres réalisées sur les questions éthiques relatives a la maladie d’Alzheimer.
- la création d’'une base de données

- l'organisation de 2 colloques

6- Procédure de sélection

Délais de remise des offres

Les candidats sont invités a envoyer leur dossier au Ministére de la santé, de la jeunesse, des
sports et de la vie associative, Direction de I'hospitalisation et de I'organisation des soins, sous
direction E, des que possible aprés diffusion du présent cahier des charges et avant le 5
novembre 2008.

Ministere de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative
DHOS
Sous direction de la qualité et du fonctionnement des établissements de santé.
Bureau E1 — droits des usagers et fonctionnement général des établissements de santé
14 avenue Duquesne
75530 Paris 07 SP

Composition du dossier :

- description du projet (composition de I'équipe de 'EREMA, locaux, modalités de fonctionnement,
projet, budget prévisionnel ...)

- CV détaillé du responsable pressenti et des membres de 'lEREMA

- avis de la commission médicale d’établissement et du conseil d’administration de I'établissement
siége de 'TEREMA

- avis du responsable du CMRR ou de 'ERE siége de 'TEREMA

Critéres de sélection :

- expérience du responsable pressenti pour TEREMA dans le domaine de I'éthique et de la
maladie d’Alzheimer

- qualité du projet proposé

Modalités de sélection

Les dossiers seront examinés par une commission comportant des membres de

- la direction de I'hospitalisation et de 'organisation des soins (Dhos),

- ladirection générale de la santé (DGS)

- la direction générale de I'action sociale (DGAS) du ministére de la santé, de la jeunesse, des
sports et de la vie associative

- du Comité consultatif national d'éthique (CCNE)

- de la fondation pour la coopération scientifique (FCS)




