
MINISTÈRE DU TRAVAIL, DES RELATIONS SOCIALES, DE LA FAMILLE ET DE LA SOLIDARITÉ
MINISTÈRE DE LA SANTÉ, DE LA JEUNESSE, DES SPORTS ET DE LA VIE ASSOCIATIVE

BO Santé – Protection sociale – Solidarités no 2008/10 du 15 novembre 2008, Page 270.

. .

SANTÉ

SANTÉ PUBLIQUE

MINISTÈRE DE LA SANTÉ,
DE LA JEUNESSE, DES SPORTS

ET DE LA VIE ASSOCIATIVE

Direction de l’hospitalisation
et de l’organisation des soins

Coordination du plan
« Alzheimer et maladies apparentées

2008-2012 »

Sous-direction de l’organisation
du système de soins

Bureau de l’organisation
de l’offre régionale

des soins et des populations
spécifiques – O2

Bureau de l’organisation générale
de l’offre régionale de soins – O1

Direction générale de la santé

Sous-direction promotion de la santé
et prévention des maladies chroniques

Bureau : cancers, maladies chroniques
et vieillissement – MC3

Circulaire DHOS/O2/O1/DGS/MC3 no 2008-291 du 15 septembre 2008 relative à la mise en œuvre
du volet sanitaire du plan Alzheimer 2008-2012

NOR : SJSH0830943C

Résumé : le plan « Alzheimer et maladies apparentées » 2008-2012 a été présenté le 1er février 2008
par le Président de la République. Il se décline en 44 mesures qui complètent et renforcent la poli-
tique qui avait été initiée par les deux plans précédents autour de trois axes : la recherche, les
soins et l’accompagnement médico-social. La présente circulaire décline les mesures santé de ce
plan et précise les actions à mettre en œuvre au niveau national et au niveau régional pour
atteindre les objectifs fixés par le plan d’action.

Mots clés : maladie d’Alzheimer et maladies apparentées, centre mémoire de ressources et de
recherche, consultations mémoire, soins de suite et de réadaptation cognitivo-comportementale,
centre national de référence pour les malades Alzheimer jeunes, système d’information des consul-
tations spécialisées.

Textes de référence : plan Alzheimer et maladies apparentées 2004-2007, plan Alzheimer et maladies
apparentées 2008-2012.

Annexes :
ANNEXE I. – Consultations mémoire et CMRR : création et renforcement 2008 (recensement

effectué sur la base des résultats de l’enquête DHOS 2006).
ANNEXE II. – Répartition régionale des unités cognitivo-comportementales en SSR.
ANNEXE III. – Cahier des charges des unités cognitivo-comportementales en SSR.
ANNEXE IV. – Cahier des charges centre national de référence pour les malades Alzheimer

jeunes.
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ANNEXE V. – Suivi semestriel des mesures DHOS du plan Alzheimer.
ANNEXE VI. – Cahier des charges « espace de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer ».

La directrice de l’hospitalisation et de l’organisation des soins ; le directeur général de la
santé à Mesdames et Messieurs les directeurs des agences régionales de l’hospitali-
sation (pour mise en œuvre) ; Mesdames et Messieurs les préfets de région ; directions
régionales des affaires sanitaires et sociales (pour mise en œuvre) ; Mesdames et
Messieurs les préfets de département ; directions départementales des affaires sanitaires
et sociales (pour information).

Le troisième plan Alzheimer 2008-2012, présenté le 1er février 2008, décline trois axes prioritaires
sur l’amélioration de la qualité de vie des malades et des aidants, la recherche et la mobilisation de
la société autour cette maladie.

Parmi l’ensemble des mesures de ce plan, le volet hospitalier permettra notamment d’améliorer
l’accès à un diagnostic de qualité, de développer des structures spécialisées de prise en charge, de
promouvoir l’information et la formation sur la maladie d’Alzheimer et de renforcer la recherche
clinique. Ce volet représentera une dépense de plus de 200 millions d’euros sur cinq ans.

La maladie d’Alzheimer toucherait aujourd’hui 860 000 personnes en France. Dans les années à
venir, les coûts humains et financiers de la maladie vont encore s’alourdir du fait de l’augmentation
de son incidence associée au nombre croissant de personnes âgées et d’une prise en charge
allongée et améliorée des personnes malades. Chaque année, ce sont en effet 225 000 nouveaux cas
qui se déclarent. En 2020, sur la base des projections actuelles, il y aurait 1,2 million personnes
atteintes par la maladie d’Alzheimer et 2,1 millions personnes en 2040.

Le pilotage national du plan a été confié par le Président de la République à une mission dirigée
par Mme Florence Lutsman, inspecteur général des finances. Cette mission assure la coordination
interministérielle du plan sur l’ensemble des volets recherche, soins et solidarité. Cette mission est
également chargée de suivre l’exécution effective des mesures du plan et d’en évaluer les résultats
au cours des cinq prochaines années.

La présente circulaire vise à détailler concrètement la mise en œuvre des mesures du volet santé
du 3e plan Alzheimer 2008-2012 au niveau national et régional.

I. − ORIENTATIONS DU PLAN
Trois objectifs principaux sont fixés au volet hospitalier du troisième Plan Alzheimer :

1. L’amélioration de l’accès à un diagnostic de qualité
et l’optimisation du parcours de soins

La précocité du diagnostic est un élément majeur de la qualité de la prise en charge des patients
atteints de la maladie d’Alzheimer.

Cette mesure vise à améliorer l’accès à des structures spécialisées et à raccourcir les délais
d’attente en parachevant le maillage territorial des consultations mémoire et des centres mémoire de
ressources et de recherche. Les besoins ont été basés sur la proposition d’un centre de mémoire, de
ressources et de recherche (CMRR) par région et une consultation mémoire (CM) pour 15 000 habi-
tants de plus de 75 ans.

Le renforcement des moyens de personnels à hauteur de 35 000 euros pour les consultations
mémoire dont la file active est supérieure à 200 patients et le ratio de nouveaux patients par rapport
à la file active est supérieur à 40 % constitue également une mesure du plan.

Le tableau en annexe I indique les besoins par région, de création de consultations mémoire et de
centres mémoire de ressources et de recherche et le renforcement des consultations mémoire à forte
activité.

Le renforcement des moyens des consultations mémoire permet notamment de mettre en œuvre
l’une des mesures phares du plan, le dispositif d’annonce et d’accompagnement du patient et de sa
famille. Ce dispositif permet au malade de bénéficier d’une information d’ensemble, précise et
personnalisé concernant sa pathologie et d’une proposition de traitement. Il comprendra un réfé-
rentiel de bonnes pratiques professionnelles (contenu et acteurs de l’annonce, organisation, contenu
et coordination des acteurs du suivi) et une formation des professionnels concernés. L’élaboration de
ce référentiel est confiée à la Haute Autorité de santé.

Enfin, deux mesures complémentaires destinées à améliorer la qualité de la prise en charge des
patients à l’hôpital, ou en ville, seront également mises en œuvre :

– la création d’une carte d’information « maladie d’Alzheimer ». Cette carte est adressée gratui-
tement par l’association France Alzheimer à chaque médecin qui en fait la demande pour ses
patients. Elle comporte un volet pour les professionnels de santé avec des informations sur le
malade et des recommandations sur la prise en charge en urgence, et un volet destiné à l’aidant.
Elle est proposée par le médecin assurant la coordination de prise en charge du malade ;

– une formation à l’épidémiologie clinique dès 2009, pour les médecins des centres mémoire de
ressources et de recherche, des consultations mémoire et pour les neurologues libéraux afin
d’améliorer la qualité de leurs pratiques.
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2. L’amélioration de l’accueil en établissement pour une meilleure qualité de vie
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer

Cette mesure vise à identifier au sein des services de soins de suite et de réadaptation existants
des unités de réhabilitation cognitivo-comportementale de 10 à 12 lits à orientation polyvalente ou
gériatrique. Sur la durée du plan, 120 unités devront être identifiées, à raison de 24 unités par an.

Vous trouverez en annexe III le cahier des charges des unités SSR cognitivo-comportementales et
le nombre d’unités qui devront être mises en place au sein de votre région sur la durée du plan.
Cette répartition a été réalisée au prorata de la population de plus de 40 ans pour englober les
patients jeunes.

Des problématiques spécifiques de la maladie d’Alzheimer chez des personnes jeunes ont été iden-
tifiées. Le plan prévoit de lancer un appel d’offres national auprès des CMRR pour identifier un
centre national de référence pour les malades d’Alzheimer jeunes. Ce centre aura pour missions de
développer les connaissances et d’organiser la prise en charge dans le domaine de la maladie d’Alz-
heimer à début précoce. Il assurera la coordination de la recherche et de la prise en charge dans ce
domaine avec les autres CMRR. Il devra, à ce titre, formaliser des conventions de partenariat avec les
autres CMRR.

L’examen des candidatures sera assuré par un comité de sélection associant des représentants de
la Fondation de coopération scientifique, des représentants de la direction de l’hospitalisation et de
l’organisation des soins, de la direction générale de la santé, de la direction générale de l’action
sociale, de la direction générale de la recherche et de l’innovation du président de la fédération
nationale des centres mémoire de ressources et de recherche et d’un représentant de l’association
France Alzheimer. Ce comité de sélection rendra un avis consultatif à la ministre chargée de la santé
qui désignera par arrêté le centre national pour une durée de cinq ans.

Un financement de 0,6 million d’euros par an est prévu pour le fonctionnement de ce centre
national de référence.

Le cahier des charges de cet appel d’offres et le calendrier figurent en annexe IV de la présente
circulaire.

3. La mise en place d’un outil de suivi d’activité et recueil de données épidémiologiques
standardisé dans l’ensemble des consultations spécialisées (CMRR et CM)

À partir de 2009, un outil de suivi d’activité et de recueil des données épidémiologiques sera
déployé dans les consultations mémoire des établissements de santé, les CM et CMRR et les consul-
tations des neurologues libéraux.

Le CHU de Nice, qui dispose déjà d’une solide expérience dans ce domaine, en lien avec la fédé-
ration nationale des CMRR, la DGS et la DHOS, est pilote de ce projet. A ce titre, 1,1 M€ (0,8 M€ pour
l’achat du logiciel et la formation des utilisateurs et 0,3 M€ pour la gestion de la base de données)
lui est délégué.

Un corpus d’informations minimum de recueil d’activité et de données épidémiologiques est
d’ores et déjà validé par la fédération nationale des CMRR. Ce corpus sera intégré dans le logiciel qui
sera sélectionné par appel l’offres en octobre 2008. Cet appel d’offres est confié par la DHOS par
convention au CHU de Nice.

L’exploitation des données épidémiologiques issues de l’activité des CM et des CMRR des établis-
sements de santé et des neurologues libéraux est confiée à l’Institut national de veille sanitaire. Cet
outil permettra par ailleurs un suivi régulier de l’activité des consultations mémoire et des centres
mémoire de ressources et de recherche. Les modalités d’accès à cette base de données aux cher-
cheurs seront définies par le comité de pilotage de la fédération de coopération scientifique.

4. La création d’un espace de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer

Un appel d’offres, en annexe VI de la présente circulaire, est lancé auprès des CMRR et des
espaces régionaux d’éthique pour identifier un espace de réflexion dédié aux questions éthiques
relatives à la maladie d’Alzheimer. Cet espace sera un lieu d’expertise, de ressources et d’impulsion
de cette réflexion. Il pourra fournir à toute équipe qui le demande des outils, de la documentation,
des listes de personnes ressources sur le thème de la maladie d’Alzheimer. Cet espace assurera la
synthèse et la diffusion de ces travaux auprès des équipes concernées.

II. − LA MISE EN ŒUVRE DU PLAN DANS LES RÉGIONS

Conformément aux orientations générales du plan « Alzheimer et maladies apparentées 2008-
2012 », la déclinaison opérationnelle des mesures relatives à la prise en charge des malades revient
aux agences régionales d’hospitalisation, qui sont chargées de les mettre en œuvre dans les établis-
sements de santé et d’en assurer le suivi.

Vous veillerez à diffuser largement le plan « Alzheimer et maladies apparentées 2008-2012 » dans
les établissements de votre région afin que les professionnels de santé puissent se l’approprier dans
une logique d’organisation d’une filière de soins permettant l’orientation des patients, dès leur
repérage par les médecins traitants, vers des structures spécialisées et adaptées aux besoins de ces
patients.
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Afin d’assurer le lien avec la DHOS, il vous est demandé de désigner un référent Alzheimer pour le
champ sanitaire dont vous communiquerez le nom d’ici au 15 octobre 2008 à cecile.balandier@sante.
gouv.fr.

Ce référent assurera le reporting des mesures de suivi du plan en juin et décembre de chaque
année en renseignant la grille d’indicateurs jointe en annexe 5.

Par ailleurs, je vous saurai gré de bien vouloir relayer auprès des équipes hospitalières les diffé-
rents appels à projet contenus dans ce plan : centre de référence malades d’Alzheimer jeunes, identi-
fication au sein des services de soins, de soins de suite et de réadaptation de lits de réhabilitation
cognitivo-comportementale.

Sur la base du cahier des charges des unités cognitivo-comportementales en SSR joint en annexe,
vous lancerez un appel à projets auprès des établissements exerçant une activité de soins de suite et
de réadaptation et dont l’orientation du projet médical est axée sur une prise en charge polyvalente
ou gériatrique. Ces unités ne feront pas l’objet d’autorisation ni de mention spécifiques dans les
futures autorisations de SSR, mais d’une déclinaison dans le contrat pluriannuel d’objectifs et de
moyens de l’établissement de santé et devront s’intégrer dans le schéma régional d’organisation des
soins.

Le surcoût annuel d’une unité (charges supplémentaires liées à l’identification de 10-12 lits) a été
estimé à 200 000 € en frais de fonctionnement et de structure (montant reconductible) et 200 000 €
en investissement (montant non reconductible).

En 2008, toutes les régions métropolitaines ont été attributaires de crédits pour l’identification d’au
moins une unité. Les unités identifiées sont financées sur l’ONDAM hors USLD pour le fonc-
tionnement et sur le fonds pour la modernisation des établissements de santé publics et privés
(FMESPP) pour l’investissement.

Vous serez attentif au développement de l’outil de suivi d’activité et de recueil épidémiologique
standardisé dans toutes les consultations mémoire et centres mémoire de ressources et de recherche
de votre région. Cet outil de recueil automatisé des données a vocation à se substituer progres-
sivement à l’enquête annuelle de la DHOS à partir de 2010, date à laquelle il sera obligatoire pour
toutes les régions.

Ce plan interministériel doit permettre de répondre tant aux préoccupations et attentes des
malades et leur famille qu’à celles des professionnels des domaines sanitaires et sociaux qui
œuvrent chaque jour auprès d’eux. À cette fin, ce plan doit être un plan de proximité, l’ensemble des
mesures devant être mis en œuvre au plus près des malades et de leur entourage.

L’organisation d’assises régionales, tel que le prévoit le plan, permettra de répondre à cet objectif :
accompagner et permettre la mise œuvre du plan au niveau local et contribuer à l’application des
mesures du plan. Vous serez donc particulièrement vigilant dans l’organisation dès 2009 des assises
régionales en associant en dehors des professionnels de santé, l’ensemble des acteurs profes-
sionnels ou non, concernés par le plan. Le pilotage en est confié aux DRASS en lien étroit avec les
ARH. Un appui méthodologique et logistique vous sera apporté par l’administration centrale. Une
circulaire d’orientation vous en précisera les modalités.

La directrice de l’hospitalisation
et de l’organisation des soins,

A. PODEUR

Le directeur général de la santé,
D. HOUSSIN
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A N N E X E I I I

CAHIER DES CHARGES DES UNITÉS
COGNITIVO-COMPORTEMENTALES EN SSR

Principes d’organisation générale

Les unités cognitivo-comportementales sont identifiées dans des services existants de SSR et
comportent entre 10 et 12 lits. Ce calibrage a été fixé sur la base des caractéristiques des patients
pris en charge, du contenu du programme de rééducation et de la mise en évidence des effets
négatifs sur le comportement de la proximité d’un trop grand nombre de personnes en état de crise.

Ces unités doivent élaborer un projet spécifique pour la prise en charge de ces malades intégrant
les différents volets (projet médical, projet de soins, lieu de vie, considérations éthiques) et être iden-
tifiées au sein de l’établissement de santé sous forme d’unité fonctionnelle et d’unité médicale.

Critères d’orientation

Les unités cognitivo-comportementales situées en SSR s’adressent à des patients atteints de la
maladie d’Alzheimer ou maladies apparentées, présentant l’ensemble des caractéristiques suivantes :
mobilité (patient valide), agressivité, troubles du comportement productifs (hyperémotivité, hallucina-
tions, troubles moteurs, agitation, troubles du sommeil graves). Les patients proviennent essen-
tiellement de leur domicile ou d’établissements hébergeant des personnes âgées dépendantes.

L’orientation se fera dans une structure adaptée à la complexité de la situation et de la polypatho-
logie associée dans un SSR polyvalent pour les patients monopathologiques, dans un SSR géria-
trique en cas de pathologies associées et intriquées.

L’orientation de patients en SSR est faite soit par le médecin de ville quand le malade est à
domicile, soit par le médecin responsable du service de court séjour gériatrique ou les autres
services d’aigu après la réalisation d’un bilan médical approprié, pour les patients hospitalisés.

Nature des soins

Un programme d’activités structuré et adapté peut conduire à une réduction de 20 % de ces
troubles. Ce programme a également pour intérêt majeur de diminuer l’utilisation des psychotropes
sédatifs et de la contention ; il permet en outre de stabiliser, voire de diminuer, les troubles du
comportement, de mettre en place des stratégies compensatoires du déficit cérébral ; d’assurer les
soins préventifs d’une situation de crise en l’absence d’une indication d’hospitalisation en court-
séjour en spécialité d’organe ou de réanimation et de maintenir voire d’améliorer l’adaptation aux
actes de la vie quotidienne.

De même, la rééducation de l’orientation, les groupes de validation cognitive, de thérapie par
évocation du passé, les démarches comportementales et, d’une façon plus générale, le traitement
psychosocial permettent d’améliorer très nettement la qualité de vie et de réduire l’apparition des
troubles du comportement.

Les pratiques suivantes doivent pouvoir être proposées à ces patients : psychomotricité, ergo-
thérapie, orthophonie.

Les modalités de fin de prise en charge dans cette unité spécifique doivent être définies lors de
l’élaboration de chaque projet thérapeutique.

Ressources humaines

En plus des personnels habituels de l’unité SSR, il faut des professionnels dédiés et spécifiques du
soin et de l’accompagnement :

– médecin ayant une expérience ou une formation en réhabilitation cognitivo-comportementale ;
– psychologue ;
– professionnels de rééducation (psychomotricien, ergothérapeute,...) ;
– et personnels paramédicaux (la qualification d’assistant de gérontologie n’étant pour l’instant

pas mise en place, il est possible de substituer cette compétence par celle d’aide médico-
psychologique ou d’aide-soignant ayant bénéficié ou s’engageant dans une formation appro-
priée).
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Le recours à un psychologue doit être prévu pour les équipes soignantes.

Considérations architecturales et matérielles :

– Intégration ou juxtaposition de cette unité avec le reste du service auquel elle appartient ;
– plateau technique de réadaptation aux actes de la vie courante adapté aux activités thérapeu-

tiques et plateau de réhabilitation cognitive ;
– accès à des plateaux techniques d’exploration et de rééducation spécialisés ;
– chambres à un lit ;
– espace de déambulation ;
– environnement sécurisé et rassurant ;
– lieu commun de vie sociale et d’activité.
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A N N E X E I V

CAHIER DES CHARGES
DU CENTRE NATIONAL DE RÉFÉRENCE

POUR LES MALADES ALZHEIMER JEUNES

I. – CONTEXTE

La prévalence de la maladie d’Alzheimer de survenue précoce est mal connue. Selon les données
fournies par l’assurance maladie, environ 8 000 personnes de moins de soixante ans seraient
reconnues de « affection de longue durée » (ALD) au titre de la maladie d’Alzheimer. Les probléma-
tiques spécifiques de la maladie d’Alzheimer chez des personnes jeunes doivent être abordées de
façon particulière par un centre national de référence ; ce centre pouvant être multisites, à l’exemple
des centres de référence « maladies rares ».

II. – MISSIONS DU CENTRE

Le centre développe cinq grandes missions : recherche, surveillance épidémiologique, organisation
et animation de la filière de soins, formation et information, recours et expertise. A ce titre, il
contribue à la réalisation des objectifs suivants :

– renforcer la recherche, la maladie du sujet jeune constituant un modèle d’observation et
d’analyse permettant de mieux identifier les mécanismes génétiques et physiopathologiques ;

– assurer la coordination entre les différents sites constitutifs du centre de référence ;
– envisager des pistes thérapeutiques innovantes en organisant un suivi épidémiologique par la

mise en place de cohortes de patients permettant d’initier des projets de recherche et des essais
thérapeutiques sur des patients jeunes ;

– contribuer à l’évaluation des besoins d’hébergement pour ces malades ;
– créer des synergies au niveau international avec les équipes de recherche ;
– élaborer et diffuser au niveau national des référentiels de bonnes pratiques et des outils

communs garantissant la qualité de la prise en charge des malades Alzheimer jeunes ;
– développer les connaissances, en particulier dans le domaine épidémiologique et des sciences

sociales ;
– organiser auprès des centres mémoire de ressources et de recherche et des consultations

mémoire l’activité de recours et d’expertise pour les malades Alzheimer jeunes ;
– assurer un accès immédiat et volontaire à toute nouvelle thérapeutique ;
– organiser des formations auprès des professionnels de santé ;
– développer l’information auprès des malades, de leurs proches et des professionnels de santé ;
– être l’interlocuteur des autorités administratives, des maisons départementales des personnes

handicapées, et des associations de malades pour œuvrer à l’amélioration de la prise en charge
des malades Alzheimer jeunes.

III. – APPEL À PROJETS

1. Champ de l’appel à projets

Sont éligibles au titre du présent appel à projet les centres mémoire de ressources et de recherche
labellisés conformément à l’annexe III de la circulaire DGS-DHOS-DGAS n°2005-172 du 30 mars 2005
relative à l’application du Plan Alzheimer et maladies apparentées 2004-2007.

Le Centre national de référence malades jeunes est garant :
– de l’expertise médicale et scientifique dans la recherche et la prise en charge des malades

jeunes Alzheimer ;
– de la coordination en jouant un rôle de « guidance » de la prise en charge par la diffusion de

protocoles et le développement de référentiels de bonnes pratiques et la coordination avec les
autres centres de diagnostic.

2. Contenu du dossier de candidature

2.1. Fiche signalétique du centre mémoire de ressources
et de recherches candidat

Spécialité exercée du médecin responsable du CMRR, nom, prénom du chef de service de ratta-
chement du CMRR.
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2.2. Fiche structure

Effectifs médicaux en équivalent temps plein rattachés au CMRR ;
Effectifs paramédicaux en équivalent temps plein :
– IDE ;
– psychologue ;
– autres, (préciser).
File active 2007 du CMRR ;
Nombre de nouveaux patients du CMRR en 2007 ;
Nombre de CM liées au CMRR pour l’activité de recours ;
– description du plateau technique.

2.3. Publications et recherches
dans le domaine de la maladie d’Alzheimer effectuées par le CMRR

1. Liste des publications (liste des publications et communications internationales et nationales des
4 dernières années (mettre en annexe les pages pubmed avec les résumés).

2. Participation à des congrès nationaux et internationaux les quatre dernières années.
3. Programmes de recherche ces quatre dernières années et essais en cours.
4. Actions engagées ou envisagées pour animer ou participer à la surveillance de la maladie d’Alz-

heimer, préciser lesquelles.
5. Appartenance à des sociétés savantes.
6. Appartenance à des associations concernées par la maladie d’Alzheimer.

2.4. Description des actions d’information et de formation
dans le domaine de la maladie d’Alzheimer

Nombre total de formations proposées par le CMRR en 2007 ;
Nombre de formations universitaires effectuées par le CMMR en 2007 ;
L’ensemble des documents (2.1. à 2.4.) devra être fourni pour chaque site associé au Centre

national de référence.

2.5. Définition des objectifs

1. Objectifs à cinq ans.
2. Description de la démarche d’évaluation et des outils.

IV. − ANNEXES À JOINDRE AU DOSSIER DE CANDIDATURE
Nom et signature du responsable du CMRR ;
Nom et signature du chef de pôle ;
Nom et signature du chef d’établissement ;
Le rapport d’activité des trois dernières années du CMRR ;
Les CV des médecins du CMRR ;
Les avis de la commission médicale d’établissement sur la candidature du CMRR en tant que

centre national de référence pour les malades jeunes Alzheimer ;
L’avis favorable de l’ARH.

V. – PROCÉDURE

Le dossier de candidature est adressé avant le 5 novembre 2008 en 4 exemplaires avec ses
annexes à : ministère de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative, direction de
l’hospitalisation et de l’organisation des soins, sous-direction de l’organisation du système de soins,
bureau O2, 14, avenue Duquesne, 75530 Paris 07 SP.

L’examen des dossiers se déroule selon une procédure en trois étapes :

1. Étape de recevabilité

Les dossiers reçus au ministère de la santé font l’objet d’un premier examen de recevabilité sur la
base des critères suivants :

– respect du délai de dépôt du dossier ;
– respect du champ de l’appel à projets ;
– dossier complet, incluant les avis de la Commission médicale d’établissement (CME), avis favo-

rable de l’ARH.

2. Étape de sélection des dossiers

Tous les dossiers recevables sont transmis au conseil scientifique de la fondation de coopération
scientifique pour évaluer l’expertise scientifique du CMRR candidat. Cette évaluation est prise en



MINISTÈRE DU TRAVAIL, DES RELATIONS SOCIALES, DE LA FAMILLE ET DE LA SOLIDARITÉ
MINISTÈRE DE LA SANTÉ, DE LA JEUNESSE, DES SPORTS ET DE LA VIE ASSOCIATIVE

BO Santé – Protection sociale – Solidarités no 2008/10 du 15 novembre 2008, Page 280.

. .

compte pour la sélection des dossiers. Cette sélection est confiée à un comité composé d’un repré-
sentant de la fondation de coopération scientifique, de la direction de l’hospitalisation et de l’organi-
sation des soins, de la direction générale de la santé, de la direction générale de l’action sociale, de
la direction générale de la recherche et de l’innovation, d’un représentant de l’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 à 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 arrêté 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. Évaluation des centres de référence

Le label « Centre national de référence » est délivré pour une période de cinq ans. Il est prévu une
évaluation à la fin de la troisième année de fonctionnement du centre et à la fin de la période de
labellisation.

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

b. Au terme des cinq années de labellisation, une évaluation externe du centre de référence
portant sur l’ensemble de la durée de fonctionnement du centre sera effectuée.

VI. – CALENDRIER DE L’APPEL À PROJETS DU CENTRE NATIONAL DE RÉFÉRENCE
POUR LES MALADES ALZHEIMER JEUNES

Septembre 2008 : diffusion de la circulaire ; DHOS.
5 novembre 2008 : date limite de réception des dossiers de candidatures ; DHOS, bureau O2.
Décembre 2008 : instruction des dossiers par la Fondation de coopération scientifique ; FCS.
Janvier 2009 : 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 2009 : désignation par arrêté 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 cinq ans ; DHOS.
Février 2009 : notification des crédits (0,6 M€ à l’ARH du CMRR sélectionné) ; DHOS, bureau O2.



MINISTÈRE DU TRAVAIL, DES RELATIONS SOCIALES, DE LA FAMILLE ET DE LA SOLIDARITÉ
MINISTÈRE DE LA SANTÉ, DE LA JEUNESSE, DES SPORTS ET DE LA VIE ASSOCIATIVE

BO Santé – Protection sociale – Solidarités no 2008/10 du 15 novembre 2008, Page 281.

. .

A N N E X E V

SUIVI SEMESTRIEL DES MESURES DHOS DU PLAN ALZHEIMER

Recueil de données à renvoyer pour le 30 juin et le 31 décembre à l’adresse suivante :
cecile.balandier@sante.gouv.fr (bureau O2)

RÉGION 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 à forte
activité

– nombre de nouveaux patients et nombre total de patients enregistrés durant le semestre
– Nombre d’ETP médicaux et non médicaux supplémentaires affectées à ces structures

renforcées

Mesure 17 : identification d’unités cognitivo-comportemen-
tales en SSR

– nombre d’unités identifiées
– nombre de lits par unité identifiée
– nombre d’ETP médicaux supplémentaires affectés spécifiquement à l’unité
– nombre d’ETP non médicaux supplémentaires affectés spécifiquement à l’unité : IDE, psycho-

logue, 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
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A N N E X E V I

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 à 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 déjà été prises dans ce domaine, par l’action de l’association franco-
phone des droits de l’homme âgé, au sein des Centres mémoire de ressources et de recherches
(CMRR) et également au sein des espaces éthiques.

Il manque cependant dans ce dispositif, une structure qui soit à la fois :
– un lieu de ressources documentaires et d’impulsion de cette réflexion pouvant fournir à toute

équipe qui le demande des outils, de la documentation, des listes de personnes ressources sur
le thème de la maladie d’Alzheimer ;

– un centre capable de faire la synthèse 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 l’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 à la mutualisation des expé-
riences ;

– établir des liens de travail formels avec les CMRR, les ERE et avec le Comité consultatif national
d’éthique ;

– participer aux actions européennes concernant cette thématique et issues des propositions de la
présidence française ;

– 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 à des
études) et à l’utilisation de nouvelles technologies (bracelets de géolocalisation notamment) ;

– assurer une veille éthique et promouvoir rapidement toute réflexion nécessaire sur la maladie
d’Alzheimer, notamment à la demande des ministères concernés ;

– approfondir, dans l’enseignement de l’éthique, les spécificités de la maladie d’Alzheimer ;
– mettre en place une recherche psychosociale sur les conditions optimales pour recueillir l’avis de

la personne malade ;
– organiser au moins deux colloques pendant la durée du plan Alzheimer.

3. Organisation de l’EREMA

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

L’équipe de l’EREMA est pluridisciplinaire et comporte au moins un médecin.
L’EREMA comporte un centre de documentation accessible au public.
L’EREMA est rattaché soit à un CMRR, soit à un ERE régional ou interrégional et a vocation à être

rattaché ultérieurement à un ERE.
4. Modalités de financement

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

5. Modalités d’évaluation de l’activité du EREMA

L’activité de l’EREMA sera évaluée en prenant en compte notamment :
– le recours à l’EREMA par les professionnels ;
– le recours à l’EREMA par les usagers ;
– les liens effectifs de l’EREMA avec les CMRR et les espaces de réflexion éthiques ;
– les travaux réalisés par l’EREMA et leur diffusion ;
– les rencontres réalisées sur les questions éthiques relatives à la maladie d’Alzheimer ;
– la création d’une base de données ;
– l’organisation de 2 colloques.
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6. Procédure de sélection

Délais de remise des offres.
Les candidats sont invités à envoyer leur dossier au Ministère de la santé, de la jeunesse, des

sports et de la vie associative, direction de l’hospitalisation et de l’organisation des soins, sous
direction E, dès que possible après diffusion du présent cahier des charges et avant le
5 novembre 2008 à l’adresse suivante : ministère 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 E 1, 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 l’équipe de l’EREMA, locaux, modalités de fonc-

tionnement, projet, budget prévisionnel...) ;
– CV détaillé du responsable pressenti et des membres de l’EREMA ;
– avis de la commission médicale d’établissement et du conseil d’administration de l’éta-

blissement siège de l’EREMA ;
– avis du responsable du CMRR ou de l’ERE siège de l’EREMA.
Critères de sélection :
– expérience du responsable pressenti pour l’EREMA dans le domaine de l’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 l’hospitalisation et de l’organisation des soins (DHOS) ;
– la direction générale de la santé (DGS) ;
– la direction générale de l’action sociale (DGAS) du ministère 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).
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