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Colloque A2MCL : rendez-vous le 6 novembre a Lille !

Le 7e colloque annuel de ’A2MCL approche !

Sous le théme “mieux vivre avec la MCL construisons ensemble les solutions d’avenir’ Cette journée qui réunit
comme chaque année chercheurs, soignants, aidants et personnes malades, consacrera une large part aux
témoignages et retours d’expériences des aidants, des personnes malades, mais aussi des acteurs du soin
quotidien : auxiliaires de vie aides soignantes et infirmiéres.

La médecine générale sera également au programme avec la présentation d’'une étude inédite menée aupres de
300 médecins généralistes sur leur réle, leurs besoins et attentes dans la prise en soins des aidants et malades
a corps de Lewy.

Une part importante du programme sera également consacrée aux derniéres avancées et perspectives de la
recherche médicale en matiére de diagnostic, de génétique, et de traitements avec les meilleurs experts.

Placé sous le haut patronage du ministére de la Santé, des Familles, de I'’Autonomie et des Personnes
handicapées, ce colloque fera également le point sur les leviers de la “stratégie nationale maladies
neuro-dégénératives 2025-2030” pour la maladie a corps de Lewy avec l'intervention de la ministre Stéphanie
RIST ainsi que de la cheffe de projet qui pilote cette stratégie au sein des ministéres Madame Capucine Ullian.

Rejoignez-nous nombreux le 6 novembre prochain ! Que vous souhaitiez participer sur place ou a
distance, pensez a vous inscrire dés maintenant.

"1 6 novembre 2026 | 8h30 - 18h30 en présentiel ou en visioconférence
? Université Catholique de Lille

m |nscription gratuite : En présentiel et en distanciel

E& Programme complet



https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_57637/prochain-colloque-2026.html
https://intranet.a2mcl.org/inscription-en-presentiel-au-colloque-a2mcl-du-06112026-a-lille
https://intranet.a2mcl.org/inscription-en-visioconference-au-colloque-a2mcl-du-06112026-a-lille
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org
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"’ Maladie a corps de Lewy

Journée mondiale de la maladie a corps de Lewy 2027 : ensemble, faisons
bouger les lignes !

Mieux vivre avec la maladie a corps de Lewy : et si chacun pouvait contribuer a changer les choses ?

Le 28 janvier 2027, a 'occasion de la Journée mondiale de la maladie a corps de Lewy, ’A2MCL donnera une
nouvelle ampleur a son engagement pour les 200 000 familles concernées en France.

Notre ambition : faire entendre leur voix, mieux faire comprendre leurs réalités quotidiennes et faire
émerger des solutions concrétes pour mieux vivre avec la maladie.

Cette campagne nationale débutera des décembre et s’adressera a tous : personnes malades, proches aidants,
bénévoles, professionnels de santé et du médico-social, établissements, associations et citoyens.

Parce que chacun, a son niveau, peut faire la différence.

Des aujourd’hui, deux fagons de prendre part a cette dynamique :

! Rejoignez nos équipes de bénévoles !

Partout en France, participez a la préparation et aux actions de la Journée mondiale. Que vous disposiez de
quelques heures ou souhaitiez vous engager davantage, votre énergie et vos idées comptent !

)

< Je deviens bénévole

TP
25 Ouvrez les portes de votre établissement a la maladie a corps de Lewy !

Vous travaillez dans un établissement de santé ou médico-social ? Organisez une Porte ouverte Lewy pour
sensibiliser, échanger, partager les expériences et faire progresser les pratiques au plus prés des territoires.

)

</ Jorganise une Porte ouverte Lewy
Dés décembre, découvrez les prochaines initiatives de la campagne et toutes les fagons d’y participer.

Ensemble, faisons du 28 janvier 2027 un temps fort pour mieux vivre avec la maladie a corps de Lewy !



https://intranet.a2mcl.org/devenir-benevole
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_58536/j-organise-une-porte-ouverte-lewy.html

CONFERENCE EN LIGNE Emilie GABILLET

Psychologue au sein de IAZMCL
Simonne CHAUVIN

m Maladie a Corps de Lewy Reférente fin e Vie au sein o [AZMCL

. . " Marie-Suzanne LAVELLE

A2MCL Le ou les deuils des proches aidants concernés par la MCL Ancienne idante
Association des Aidants o

et Malades & Corps de Lewy Philippe DE LINARES

20 octobre 2026 de 20h a 22h Ancien aidant

Thomas STERN

INSCRIPTION SUR A2MCL.ORG Ancien aidant et philosophe

Conférence en ligne sur les deuils dans la maladie a corps de Lewy - 20
octobre a 20H

La maladie a corps de Lewy confronte les proches aidants a des pertes successives, avant comme apreés le
déces : pré-deuil, deuil blanc, deuil anticipé... mais aussi perte du réle d’aidant, vide et ambivalence
émotionnelle aprés le décés.

Cette conférence propose de mieux comprendre ces différentes expériences de deuil et d’identifier des
clés pour mieux les traverser.

Cette conférence en ligne sera animée par :

Emilie Gabillet, psychologue au sein de ’A2MCL
Simonne Chauvin, référente fin de vie au sein de 'A2MCL
Marie-Suzanne Lavelle, ancienne aidante

Philippe de Linares, ancien aidant

Thomas Stern, ancien aidant et philosophe

7' 20 octobre 2026
4)20h - 22h

m S’inscrire a la conférence en ligne

CONFERENCE EN REPLAY

Pr. Claire PAQUET
Neurologue, CHU Lariboisiere Fernand-Widal

Maladie a corps de Lewy Pr. are VERNY

m A2MCL s Gériatre, CHU La Pitié Salpétriére

Association des Aidants .
et Malades & Corps de Lewy pour

. Les clés d'un bon diagnostic et Alexandre HULLIN
e - - 2 Psychologue EHPAD CRT
vous invitent dans le cadre de if'gﬂ;ﬂg d'une pl‘lse €n soins adaptee Les Jord/n); de Mgonrmartre Paris

5 octobre 2026 de 18h a 20h Philippe DE LINARES

Président et fondateur de I'A2MCL

Retour sur la conférence du 5 octobre a I’Hétel de ville de Paris - le replay est
en ligne !

Le 5 octobre, a I'occasion de la Semaine Bleue, '’A2MCL a organisé a I'Hétel de Ville de Paris une conférence
consacrée a la maladie a corps de Lewy : « Les clés d’un bon diagnostic et d’'une prise en soins adaptée ».

Un grand merci aux experts de la MCL qui ont animé cette conférence : la Pr Claire Paquet (neurologue au CHU
de Paris Lariboisiére), le Pr Marc Verny (Gériatre au CHU La Pitié Salpétriére) et Philippe de Linares (ancien
aidant et fondateur de TA2MCL)

EZ Vous n’avez pas pu assister a la conférence ? Retrouvez-la en replay !


https://intranet.a2mcl.org/conference-les-deuils-du-proche-aidant-face-a-la-maladie-a-corps-de-lewy-20-octobre-2026-de-20h-a-22h
https://intranet.a2mcl.org/conference-les-deuils-du-proche-aidant-face-a-la-maladie-a-corps-de-lewy-20-octobre-2026-de-20h-a-22h
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_57659/nos-dernieres-conferences-en-replay.html
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_57659/nos-dernieres-conferences-en-replay.html

L’A2MCL salue une campagne nationale inédite sur les maladies
neuro-dégénératives

L’A2MCL s’associe a la campagne nationale de sensibilisation portée par le
ministére de la Santé, de la Famille, de ’Autonomie et des personnes
handicapées visant a changer le regard et a mieux faire connaitre et

y comprendre chacune de ces pathologies, y compris la maladie a corps de
— Lewy.

ON NE PEUT-PAS ENCORE GUERIR
LA MALADIE A CORPS DE LEMY

MAJS ON PEUT APPRENDRE Cette campagne s'inscrit dans le cadre de la nouvelle “stratégie nationale maladies
AEN RECONNAITRE LES'SIGNES . < M . e
neuro-dégénératives 2025-2030” a laquelle 'A2MCL est pleinement associée.

ALADIES
NEURODEGENERATIVES

L’A2MCL participe aux groupes de travail et aux comités de suivi de cette stratégie
et pese de toute son influence pour que la maladie a corps de Lewy soit enfin
pleinement reconnue dans toutes ses spécificités et qu'un parcours de soins adapté
soit mis en oeuvre afin de mettre fin a I'errance diagnostique et médicale des 200 000 familles touchées. en
France.

Mieux faire connaitre la MCL et mieux comprendre ce que vivent les familles touchées au quotidien par la
MCL est essentiel.
N’hésitez pas a relayer cette campagne autour de vous en cliquant ici

bl 5 e
L'Observatowe Lewy

> Etude de la Cour des comptes sur le m A2MCL

Association des Aidants

difficultés a domicile des malades et « et Malades & Corps de Lewy

Services autonomie a domicile : une étude de la Cour des Comptes met en
lumiére les difficultés vécues par les familles touchées par la MCL

Dans le cadre de son rapport sur la réforme des services autonomie a domicile, la Cour des Comptes a mené en
partenariat avec '’A2MCL une enquéte nationale auprés de 768 familles touchées par la maladie a corps de
Lewy.

Cette étude met en exergue les carences des dispositifs actuels et la nécessité d’'une réforme en profondeur :
manque de formation des professionnels aux spécificités de la MCL, reste a charge trés élevé, inégalités
territoriales d’acces aux soins, et manque de coordination entre les acteurs sanitaires et médico-sociaux.

< Retrouvez l'intégralité de I'étude sur I'Observatoire Lewy
Dans un communiqué de presse publié le 24 septembre dernier, TA2MCL soutient les conclusions de la Cour des

Comptes et appelle a faire de la réforme des services autonomie a domicile une amélioration concréte du
parcours des aidants et malades a corps de Lewy.

<r Lire le communiqué de presse de 'TA2MCL


https://solidarites.gouv.fr/lancement-de-la-campagne-nationale-de-sensibilisation-sur-les-maladies-neurodegeneratives?TSPD_101_R0=087dc22938ab2000293886b0dfae36ddaebc58957e2035cf7a601e63cdcb88b5ec960b791c4d94d708d08f22141430008d487e8603e702366073b0ae0e096adf69af2fef6713530247bdca1f09c34b91a775f4be6e813067c6b14c088daeb5b9
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_58606/l-observatoire-lewy.html
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_58695/Etude-de-la-cour-des-comptes-sur-les-difficultes-a-domicile-des-malades-et-aidants.html
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/offres/doc_inline_src/827/V6CP_Cour+des+comptes.pdf

Les congrés a venir

NOVEMBRE

BIENTRAITANCE : CULTIVER LA RELATION
JUSQU'AU BOUT DE LA VIE

Collogue Approches non-médicamenteuses du 12 au 13 novembre au Beffroi de

Montrouge

Agenda des prochaines réunions A2MCL

. Webinaires d’infos de 2h30

Ce webinaire d'information d'une durée de 2h30 a lieu une fois par mois en visioconférence. Animé par une
neuropsychologue de I'A2MCL, en bindme avec un bénévole ancien aidant, il vous permet de découvrir les
critéres de diagnostic et les différents symptémes, le parcours de soin et les traitements possibles et
I'attitude a tenir face a son proche malade au quotidien.

Je m'inscris

. Cafés Lewy entre malades (en visioconférence)
Vous pouvez participer a ces réunions entre personnes malades pour partager votre expérience, discuter,
écouter et vous sentir moins seul. Les cafés Lewy ont lieu chaque mois en visioconférence et sont congus et

animés par les neuropsychologues de I'association.

Je m'inscris

. Cafés Lewy thématique (en visioconférence)

En paralléle des cafés Lewy, 'A2MCL organise aussi des cafés Lewy thématiques qui ont pour objectif
d'échanger entre personnes malades sur une thématique particuliere. Le théme est choisi par les malades
eux-mémes. Ces réunions se déroulent tous les mois en visioconférence en petit groupe de 10 personnes
maximum et sont animées par nos neuropsychologues.

le minscri


https://colloque-anm.fr
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_55735/prochaines-formations-sur-la-mcl.html
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_58315/malade-j-ai-besoin-d-echanger.html
https://intranet.a2mcl.org/cafe-lewy-thematique-04-juin-2026-10h-a-12h00

. Cafés Lewy entre aidants (en visioconférence ou présentiel)

Les cafés Lewy entre aidants sont des groupes de parole qui permettent a ceux qui le souhaitent de partager
leur expérience, de discuter, d'écouter, d'apprendre des autres et de se sentir moins seuls.

Je m'inscris

. Cafés rencontre Lewy en présentiel

Les cafés rencontre Lewy sont des moments conviviaux de partage qui permettent de discuter, d'écouter,
d'apprendre des autres et de se sentir moins seuls. Il sont ouverts aux aidants familiaux accompagnés ou non de
leur proche aidé.

Les bénévoles de I'A2MCL seront trés heureux de vous y accueillir.

vre | fés rencontre Lewy pr hez moij

. Ateliers Lewy entre personnes malades (en visioconférence)

Destinés aux personnes malades a corps de Lewy, dont le fonctionnement cognitif permet de pouvoir
communiquer, ce dispositif se déroule sous forme d’ateliers successifs en petits groupes d’'une durée d’'1h30 a 2
h en distanciel. lls combinent des exercices et mises en situation, des échanges de stratégie entre malades et
des présentations et explications théoriques.

hoisis ma réunion et je m'’inscri

.Cafés Lewy entre aidants endeuillés (en visioconférence)

Ces cafés Lewy ont pour vocation de permettre aux anciens aidants endeuillés de partager leur expérience et
leur vécu, de discuter, d'écouter, d'apprendre des autres et de se sentir moins seuls. lls ont lieu tous les mois en
visioconférence et sont animés par nos neuropsychologues et des bénévoles anciens aidants et formés a cet
exercice.

hoisis ma réunion et je m'’inscri


https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_58303/besoin-d-echanger-et-de-partager.html
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_58303/besoin-d-echanger-et-de-partager.html
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_58335/nos-ateliers-lewy.html
https://association-maladie-corps-lewy.a2mcl.org/827_p_58220/je-suis-un-ancien-aidant.html
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