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Deuxieme maladie neurocognitive aprés la maladie d'Alzheimer avec 10 millions de malades dans le monde dont
200000 en France, la maladie & corps de Lewy (MCL) estune maladie dont les symptémes (cognitifs, psychiatrigues,
et souvent moteurs) sont trop souvent confondus avec ceux d'autres maladies (Alzheimer, Parkinson, troubles
psychiatriques), laissant sans diagnostic et sans prise en charge adaptée au moins 2 malades sur 3.

Une maladie non reconnue dans ses spécificités par les autorités de santé

La MCL est répertoriée dans toutes les nomenclatures administratives comme « apparentée Alzheimer » ou «apparentée Parkinson ». Faute
d'identification spécifique dans les bases de donnees des autorités de santé, la maladie reste dénuee de données épidémiologiques.
Pratiquement absente des cursus de formation des universitaires, de la formation continue des soignants et des acteurs médico-sociaux, la
MCL patit aussi d'une quasi absence de dotation publique en matiére de recherche médicale. Enfin les rares meédicaments symptomatiques
efficaces ne sont plus tous pris en charge.

Un désinterét qui laisse 200 000 familles dans I'errance et la souffrance

Les malades et leurs aidants en errance diagnostique sont désempares face a des symptémes difficiles & vivie au quotidien gu'ils ne
comprennent pas et a une iatrogénie médicamenteuse et non meédicomenteuse (prescriptions inadaptées) qui provogue perte de chance
pour les malades voire des décés parfois brutaux. Lextréme rareté des solutions adaptéss aux specificités de la MCL (accueil de malades,

soins & domicile, répit pour les cidants..) entraine épuisement et isclement pour les aidants et maltraitance fréquente {physique et

psychologigue) pour les malades.

Nofre exigence : 5 actions phares pour en finir avec I'errance médicale

des malades a corps de Lewy et de leurs aidants

Sortir de la terminologie des maladies dites « apparentées » :
uh prérequis indispensable pour faire cesser la confusion délétére entre la MCL et les autres
maladies neuro-évolutives cu les maladies psychiatrigues ;
un prérequis pour générer des données épidémiologiques sur la maladie, indispensables pour
adaopter les moyens financiers et humains gux besoins.

2 Former tous les professionnels soignants aux spécificités de la MCL :

meédecins généralistes, neurclogues, gériatres, psychiatres, urgentistes, médecins de soins
palliatifs, ...
professicnnels paramedicaux : infirmiers, aides-soignants, orthophonistes, kinés,
psychologues, ...

- professionnels de l'aide a la personne : auxilicires de vie, de gérontologie, .

3 Mettre en place une consultation mémoire de référence labellisées MCL
dans chaque département :
pour un diagnostic aussi fiuble et précoce possible, accessible au plus grand nombre ;

+ pour un parcours de soin adapte et coordonné avec des acteurs médico-sccioux bien formeés.

4 Sécuriser la prise en charge financiére et minimiser le reste & charge :

avec un statut d'offection longue durée (ALD) dédié dans la nomenclature de la sécurité
sociale ;

avec le re remboursement des medicaments Rivastigmine et Donépézil, déremboursés il y a

5 ans dans leur indication Alzheimer alors qu'ils ont une efficacité reconnue sur les symptdémes
de la MCL.

5 Développer les dotations en matiére de recherche médicale sur la MCL :

pour améliorer le diagnostic {via des biomargueurs spécifiques), les traitements, et la
compréhension des causes neuro-patheologiques de la maladie ;

* pour disposer de données épidémiologiques sur la prévalence de la maoladie et de ses
symptémes.
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