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Contexte et questions fondamentales

Matinée

2h30

10h00

10h30

11h00

11h15

11h40

Présentation médicale de la maladie d’'Alzheimer et des
maladies apparentées
Dr Annick SACHET, gériatre, Espace Jeanne Garnier

Approche socio-anthropologique de ces maladies
Pr Nathalie RIGAUX, Professeur de sociologie aux Facultés
universitaires Notre-Dame de la Paix & Namur (Belgique)

Approche économique de ces maladies

Pr Marie-Eve JOEL, Professeur d'économie & Paris
Dauphine, Directeur du Laboratoire d'économie et de
gestion des Organisations de santé, Paris IX-Dauphine

Pause

Rechercher le consentement ou I'assentiment : les trois
dimensions de I'autonomie

Fabrice GIIL, Responsable du Péle Etudes et Recherche,
Fondation Médéric Alzheimer, Paris

Comment considérer la personne lorsque I'identité semble
s'effacer ?

Agata ZIELINSKI, Professeur agrégé de philosophie, Faculté
de médecine de Nancy, Bénévole a la Maison Médicale
Jeanne Garnier

12h05-12h40 Questions et débat



Expériences et initiatives

Apres-midi

14h15

14h50

15h10

15h30

15h45

16h10

16h40

17h10

Valoriser les capacités d'action, d’expression et de
communication : le « jardin thérapeutique » de I'Espace
Jeanne Garnier

Mme Marie-Pascale SARBAJI, Responsable de I'Espace
Jeanne Garnier

Mme Servane HIBON, Espace Jeanne Garnier

Le réle des aidants naturels (témoignages sur vidéo)

Aider les aidants : le role des bénévoles

Olivier COUPRY, coordinateur des projets « bénévolat
et Maladie d'Alzheimer » au Pdole Initiatives locales,
Fondation Médéric Alzheimer

Pause

Recherche du consentement ou de I'assentiment des
malades : expériences de médecins et infirmiéres

Dr Sophie CHAMPOLLION, gériatre, et Mme Claire
OLLAGNIER, infirmiere (H6pital Corentin Celton)

Quels enjeux spirituels, quelle place pour le religieux ?
Dr Eric KILEDJIAN, Chef du service de Gérontologie
Clinique, Centre Hospitalier Lucien Hussel, Vienne,
Rédacteur en chef de larevue Jalmav

Questions et débats

Conclusion

Dr Marie-Sylvie RICHARD, Maison Médicale Jeanne
Garnier et Centre Sevres ;

P. Patrick VERSPIEREN, Centre Sévres — Facultés jésuites
de Paris



Lo maladie d'Alzheimer et les maladies apparentées touchent
plus de 850 000 personnes en France. Impossibles & guérir, elles
provoquent des troubles cognitifs, moteurs et comportementaux qui
inquietent les proches, réclament les soins des aidants naturels puis
I'appel a des structures spécialisées, et nécessitent les moyens humains
et financiers d'une ambitieuse politique de santé publique jusqu’alors
incapable d'éviter de lourdes dépenses personnelles.

Dans la société, les représentations courantes de ces maladies les
associent dladémence et dla perte des qualités humaines fondamentales
de conscience, d'autonomie de décision et d'autonomie d'action, qui
sont, le plus souvent, d la base des critéres sociaux de la vie acceptable.
Aussi, il apparait d'abord nécessaire d'interroger ces représentations et
ces criteres sociaux qui nourrissent la honte des proches et risquent de
contribuer & déshumaniser les soins.

Dans la rencontre des personnes malades, les proches et les soignants
sont confrontés & bien des questions : que devient l'identité de la
personne malade 2 Comment la reconnaitre dans ses « absences » 2
Quelles formes d'autonomie peut-on encore promouvoir ¢ Comment
un consentement ou un assentiment peuvent-ils étre valorisés 2 Sur quels
registres communiquer 2 Comment soutenir les aidants naturels 2 Que
devient la vie spirituelle et comment I'honorer encore ¢ Il importe alors
de convoquer les sciences biomédicales et les sciences humaines, et de
valoriser les pratiques soignantes qui respectent au mieux la dignité des
personnes.

En bénéficiant des réflexions et des expériences de nombreux acteurs
de la santé (médecin, soignants, sociologue, économiste, philosophes,
aidantsnaturels, bénévoles), le colloque cherchera d susciter de nouveaux
regards sur les personnes malades et & encourager des initiatives de
soin.
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