[image: image1.png]©
LA

www.chu-nancy.fr



[image: image2.png]©
LA

www.chu-nancy.fr



 REUNION :
 Groupe de travail sujets jeunes atteints de maladie d’Alzheimer ou apparentées
CMRR de Lorraine

Type de réunion : Réunion Sujets Jeunes en présence du Dr Florence Lebert CMMR / UCC - Centre Médical des Monts de Flandre Bailleul – 59270

Responsable du CMMR du CHRU de Lille 
Coordinatrice du Centre National de Référence pour les patients Jeunes atteints de maladie d’Alzheimer ou maladies apparentées (CNR-MAJ)

Date : 21/03/2013

Lieu : Service de Gériatrie – CHU Brabois
Présents : Dr P Gall,  Dr C Badet, Pr JL Olivier,  S Mouchotte, Dr A Pop, Pr C Perret Guillaume, P Gerardin, I Blondelet, Dr L Brakia,  Dr T Jonveaux 

Excusés : Pr A Benetos A. Rahnema
La réunion de travail inaugurale de la mise en place du groupe de réflexion du CMRR de Lorraine, s’inscrit dans le cadre d’un après midi commun CMRR-UCC sur la thématique selon le programme ci-dessous :
PROGRAMME

14 h 30 – 15 h 30 : 
Visite du Jardin thérapeutique : Centre Paul Spillmann – Hôpital Saint Julien – NANCY : Dr Thérèse JONVEAUX

16 h 00 – 17 h 00 : 
Réunion de travail du groupe CMRR – Sujets jeunes

17 h 00 – 19 h 00 :
Réunion de concertation pluridisciplinaire : dossiers sujets jeunes

19 h 00 – 20 h 00 :
Buffet

20 h 00 – 21 – 15 :
Quelles particularités du diagnostic : Dr Florence LEBERT 

CMMR / UCC - Centre Médical des Monts de Flandre Bailleul – 59270

Responsable du CMMR du CHRU de Lille 
Coordinatrice du Centre National de Référence pour les patients Jeunes atteints de maladie d’Alzheimer ou maladies apparentées (CNR-MAJ)

21 h 15 – 22 h 30 :
Quelles problématiques de prise en charge en EHPAD : Dr Florence BIEDER (EHPAD - Centre Médical des Monts de Flandre Bailleul - 59270)
COMPTE RENDU de la réunion du groupe de travail
Points abordés : 

Le Dr Lebert présente brièvement la mesure 18 qui lui a été confiée sur la prise en charge des sujets jeunes en lien au Centre de référence de Lille.

Plusieurs thématiques de réflexion sont retenues par le groupe : 

· Les difficultés de prise en charge sociale, 

· Les difficultés de prise en charge des troubles du comportement,

· La question des dérogations pour les entrées en établissement, 

· Les difficultés de l’enquête génétique et de l’annonce du diagnostic de forme familiale,

· Les difficultés par rapport à l’insertion professionnelle,

· Certains aspects éthiques du diagnostic, 

· Les problématiques d’annonce/diagnostic 

· La prise en charge des troubles du comportement en cas de pathologies aiguës et de difficultés de l’accès des sujets jeunes à des stades évolués à une prise en charge adaptée (glaucome aigu)

Parmi les thèmes qui pourront être retenus pour des séances thématiques ultérieures du CMRR en 2013-2014: une intervention d’un médecin du travail pourrait être envisagée ainsi que celle d’un généticien pour les indications de consultations de Génétique dans la maladie d’Alzheimer et apparentées.
Dans les problématiques listées, l’accessibilité aux accueils de jour, les associations de familles qui ne sont pas toujours suffisamment informées pour recevoir les familles des sujets jeunes.
Le Docteur Joss de l’EHPAD de Dinoze, propose de faire son mémoire de Capacité de Gériatrie sur la thématique des sujets jeunes, ce sujet est accepté et sera dirigé par le Docteur Jonveaux. Le Docteur Joss propose de contacter les associations de médecins coordonnateurs avec lesquels elle travaille. 

Elle-même et sa directrice Madame Ulrich évoquent les difficultés des activités à proposer, la nécessité de voir les psychologues référents tant pour les bilans neuropsychologiques que pour le suivi des patients et leur famille, l’importance de se rendre à domicile avant l’admission d’un patient jeune dans un établissement et le suivi particulier des enfants et des conjoints. 

Le professeur Olivier est prêt à ressortir le listing des patients jeunes ayant bénéficié de biomarqueurs, ce qui est le cas dans la majorité des pathologies du sujet jeune. 

Prochaine réunion : le jeudi 27/06/2013 à 19h
Ordre du Jour : 

1- Présentation d’un dossier clinique (CM/CMRR)
2- Bilan des possibilités d’admission en Accueil de jour sur la CUGN des sujets jeunes. I Blondelet
3- Proposition d’un questionnaire destiné à actualiser les informations du site de la mesure 18 pour la Lorraine I Blondelet T Jonveaux
4- Proposition de communication commune sur la mise en place du groupe Dr T Jonveaux A Pop I Blondelet
5- Préparation de la participation à une rencontre au CMRR Lille Dr T Jonveaux
6- La question de l’évaluation neuropsychologique des sujets jeunes A Rahnema 

7- La question de l’aide aux aidants des sujets jeunes P Gerardin
8- Calendrier 2013-214
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