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Ce colloque de I'EREMA plus spécifiquement dédié aux proches, professionnels de
santé et membres du réseau associatif constitue la premiére phase d'une
approche que nous souhaitons décliner dans les mois qui viennent des aspects
pratiques de ['éthique du soin. 1| s'agit d'évoquer et d’analyser les différents
enjeux propres aux temps et aux dispositifs de I'annonce, de l'information et de
la communication dans le cadre de la Maladie d’Alzheimer. Comprendre la
position, les choix et attentes de la personne malade et de ses familiers, des
professionnels dans son environnement : du temps initial jusque dans des
phases plus avancées de la maladie. Pour nous, le défi est d'allier réflexion
théorigue et considérations de terrain.

>Quverture

Jean Leonetti

Député des Alpes-Maritimes, rapporteur de la mission parlementaire
d’information sur la révision des lois de bioéthique

Marie-Odile Desana

Présidente de I'association France Alzheimer



Jean Claude Ameisen

Président du comité d’éthique de I'INSERM, membre du CCNE, membre du
conseil scientifique de 'EREMA

Emmanuel Hirsch

Directeur de I’Espace éthique/AP-HP et du Département de recherche en éthique
de l'université Paris-Sud 11, membre du comité de pilotage de I’'EREMA

>Interventions
Avant programme : liste et titre des interventions non définitives

Z>Lfthique et transparence, ou le devoir d’énoncer

Benjamin Simmenauer

Professeur agrégé de philosophie, master Ethique, science, santé et société,
Espace éthique/AP-HP, université Paris-Sud 11

[>Parler de la maladie. Comment ? Pourquoi ? Avec qui ?

Fabrice Gzil

Philosophe, responsable du pdle études et recherche, Fondation Médéric
Alzheimer

[>Etre en relation avec une personne atteinte de la Maladie d’Alzheimer :
réflexions autour de I'annonce du diagnostic

Agnés Michon

Praticien hospitalier, Département de Neurologie, IMMA, centre des maladies
cognitives et comportementales, groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, AP-HP

[>Annonce et accompagnement du diagnostic : les bonnes pratiques

Joél Ankri

Professeur de gériatrie, Groupe hospitalier Sainte-Périne - Rossini - Chardon
Lagache / AP-HP

l>Lfvoquer et aborder ou non les troubles de la mémoire dans la perspective d’un
suivi

Anne-Marie Ergis

Professeur de psychologie, laboratoire LPNCog, université Paris Descartes,
membre du conseil scientifique de I'EREMA

[>Démences : troubles cognitifs, troubles comportementaux et communication
Catherine Belin

Praticien hospitalier, UF Mémoire et maladies neurodégénératives, service de
neurologie, CHU Avicenne, AP-HP

[>Mettre en place un accompagnement : informer et s’informer

Marion Villez

Sociologue, chargée de mission sénior, pdle initiatives locales, Fondation Médéric
Alzheimer



[>L’information et la communication a I’entrée en institution

Véronique Lefebvre des Noettes

Géronto-psychiatre, Hopital Emile Roux, AP-HP, membre du conseil scientifique
de 'EREMA

[>Découverte de la dimension génétique par le patient et sa descendance

Marcela Gargiulo

Docteur en psychologie, psychologue clinicienne, Fédération de neurologie,
groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, AP-HP

[>Dimension familiale du test génétique ou découverte d'une maladie génétique
dans une famille

Alexandra Durr

Neurogénéticienne, département de génétique, groupe hospitalier Pitié-
Salpétriere, AP-HP

[>Recherche clinique, constitution des banques biomédicales, nécessité des
prélevements post mortem

Annick Barthelaix

Professeur de neurobiologie et neuropathologie, Hépital Larrey, CHU d’Angers



