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ment, il fallait réhabiliter, remettre en capacité, alors que cela 
ne concernait pas la demande de beaucoup de personnes 
handicapées. 

Nous mettons l’accent sur l’espoir, sur le posi-
tif, malgré une très forte adversité. Le mouve-
ment du rétablissement (recovery) est large-

ment porté par des usagers. Des individus qui ont vécu des 
troubles psychiques graves et qui sont de retour dans la 
société se nomment « les survivants de la psychiatrie ». Si 
nous mentionnons l’espoir dans le contexte de la psychiatrie, 
que signifie-t-il ? On peut espérer différer dans le temps les 
manifestations symptomatiques les plus graves. On peut 
espérer vivre avec. Toujours est-il que les étiquettes et les 
catégories sont dotées d’une grande rémanence. Lorsqu’il 
est question de schizophrénie, de psychose maniaco-dépres-
sive, de dépression, ces mots résonnent comme autant de 
condamnations. Si nous souhaitons aller vers davantage de 
positivité dans le champ des affections neuro-évolutives, 
intéressons-nous au courant de pensée du recovery en psy-
chiatrie. Les soignants ont à contribuer à une certaine 
ouverture, qui fait du vécu autre chose qu’une expérience 
prélude à la mort, purement destructrice. Certes, des 
situations sont infiniment plus difficiles à transformer que 
d’autres. Les maladies sont autant d’occasions de déve-

lopper des expériences d’apprentissage, à l’image de 
celles des autodidactes. Dans les groupes de parole en lien 
avec la maladie d’Alzheimer, tous les participants indiquent 
avoir appris quelque chose de la vie se transformant. Une 
personne a confié : « je n’ai rien appris, j’ai désappris. » 

Quelle est la légitimité d’une démarche qui a 
pour but de rendre la maladie positive ? 
Redonner de l’espoir, est-ce une mission 

confiée aux chercheurs et aux médecins ? L’annonce d’une 
pathologie génère une crise existentielle profonde. Il va de 
soi que nul ne songe à laisser à elles-mêmes les personnes 
frappées par l’annonce. Cependant, les pratiques quoti-
diennes n’arrivent pas toujours à répondre à cet idéal de 
bienveillance. La responsabilité de la science est en question 
aujourd’hui, mais il est vrai qu’elle se repartit de manière illé-
gale entre les disciplines. On pourrait poser la question : en 
quoi les chercheurs en histoire de l’art auraient-ils une res-
ponsabilité différente des chercheurs en sciences biomédi-
cales ? Pourquoi la recherche en médecine aurait-elle un 
rôle consistant à « redonner espoir » ? Les médecins, dans 
notre société, ne cessent de révéler des crises. Nécessai-
rement, ils ne peuvent s’en tenir là, parce que le soin 
contient toujours une dimension d’accompagnement. 

Nous avons coutume de segmenter les patho-
logies. Ainsi, nous avons souligné que le 
champ du cancer était différent de celui des 

maladies neuro-évolutives. Cela étant, ne renonçons pas à 
trouver des liens entre différentes pathologies. Ne les oppo-
sons pas facticement. La divergence des logiques médicales 
ne vaut pas toujours dans le champ social. De fait, lorsque 
l’on organise des échanges avec les associations de patients 
et que l’on évoque la vie dans la durée avec la maladie grave, 
des points de convergence émergent très vite. Par consé-
quent, nous n’avons pas à nous interdire des transpositions 
de savoirs et de connaissances acquis dans certaines aires 
de pathologies, vers d’autres aires. Si nous ne pouvons pas 
revenir longuement, dans la présente discussion, sur le vieux 
débat relatif à l’analogie entre sida et cancer, nous pouvons 
toutefois y faire référence. À une époque récente, le cancer 
était qualifié d’incurable. Son évolution était largement 
considérée comme inéluctable. Dans ce que nous avons à 
penser, nous ne sommes pas sur un terrain vierge. L’histoire 
contemporaine de la maladie est là et elle a déjà suscité 
nombre de réflexions. 

Bon nombre de malades atteints d’un cancer 
peuvent accomplir des actes simples de 
l’existence, faire un trajet ponctuel au moyen 

de leur véhicule, etc. L’une des spécificités des maladies 
neuro-évolutives renvoie à la dépendance à l’égard d’au-
trui. Il n’est pas concevable de faire l’impasse sur cette 
dépendance. Dans le périmètre de la cancérologie, la 
dépendance est l’exception et non la règle. Dès lors qu’une 
pathologie neuro-dégénérative est diagnostiquée, la vie se 
complexifie très vite dans toutes ses dimensions. On hésite 
par exemple à partir en vacances comme avant. Le vécu 
intime n’a pas besoin d’être analysé avec une multitude de 
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catégories. Ce qui importe, c’est la faculté de pouvoir appré-
hender la maladie dans sa dimension la plus concrète. 

En tant que patiente, je possède une expé-
rience de 20 ans de vie avec la sclérose en 
plaques. Je suis médecin et j’ai auto-diagnos-

tiqué la pathologie. Toutefois, dans un premier temps j’avais 
opté pour le déni. Durant 6 mois, je me suis prescrit un trai-
tement à base de corticoïdes comme pour une sciatique. 
Lorsque les symptômes sont devenus manifestement incom-
patibles avec les hypothèses alternatives à la sclérose en 
plaques, je suis allée en consultation spécialisée à l’hôpital 
de la Pitié-Salpêtrière (AP-HP). Même si le médecin en moi 
savait que l’origine de l’anomalie était neurologique, ma pre-
mière attitude, malgré tout, à consisté à ne pas vouloir voir. 
Dans la conduite de relation avec mes proches et mes amis, 
plusieurs phases se sont succédées. Je pense avoir atteint 
une forme d’équilibre au sens où je parviens bien plus aisé-
ment qu’au départ à demander de l’aide. Dans mon environ-
nement professionnel, je ne me conçois plus comme por-
teuse d’une étiquette « sclérose en plaques », mais comme 
une personne ayant des contraintes physiques. D’ailleurs, je 
n’éprouve plus de gêne ou de honte à demander une aide 
physique. Initialement, je n’y parvenais pas. La fierté et la 
honte pèsent sur la conscience de la personne qui se 
découvre malade. Sans aucun doute, j’ai éprouvé les plus 
grandes difficultés dans ma relation avec mes parents et mes 
enfants. Lorsque la sclérose en plaques s’est manifestement 
déclarée, j’étais alors mère d’un jeune adolescent de 14 ans. 
Je n’avais pu m’empêcher de lui demander s’il avait honte 
que sa mère soit contrainte de l’amener avec l’aide d’une 
canne à l’une de ses activités de loisir ! La question l’avait 
choqué : de son point de vue il n’était même pas envisageable 
que moralement on puisse avoir honte de sa mère. Bien plus 
tard, à l’âge de 29 ans, il m’a rappelé cet échange. En tout 
état de cause, il m’a fallu beaucoup de temps pour accepter 
de l’aide et envisager cette aide dans le rapport à mes 

proches. 
J’approuve la substitution de l’adjectif « neuro-évolutif » à 
l’adjectif « neuro-dégénératif » qui insiste trop sur le terme de 
la maladie. Les malades ne pensent pas continuellement à 
la mort. Néanmoins, certains aspects de la vie en société ne 
cessent d’en rappeler l’horizon. Songeons, par exemple, aux 
questionnaires d’assurance…
Enfin, je suis surprise par le pourcentage parfois avancé de 
60 % de troubles cognitifs chez les patients atteints de sclé-
rose en plaques, même en début de maladie. Il me paraît très 
élevé, surtout pour la phase initiale. 

À quel moment se considère-t-on comme 
malade ? Avez-vous distingué plusieurs phases 
dans votre vie ? 

Je ne me pense pas comme personne malade, 
sauf quand j’ai un épisode de gastro-entérite 
par exemple. Il va de soi que j’ai éprouvé des 

difficultés. Certaines manifestations de la sclérose en plaques 
opèrent de façon plus ou moins insidieuse. Surtout, le carac-
tère du malade est déterminant. De mon point de vue, la sclé-
rose en plaques est un accident de la vie. Je serais encline à 
la comparer à un accident de moto ou de saut en parachute. 
Le malade sait que ses contraintes physiques vont évoluer. 
Il ne sait pas quand et comment le processus va finir. Il est 
impossible de prévoir quoi que ce soit. 

Tout être humain, même indemne de toute 
pathologie majeure, fait face à l’incertitude 
radicale quant à son avenir. 

Entre s’approprier les savoirs qui sont trans-
mis au cours d’une consultation, y accéder 
par une médiation associative ou internet, et 

produire soi-même des savoirs expérientiels sur sa propre 
maladie, nous observons la diversité des registres et de leurs 
enjeux. Dans les « années sida » il a été question de « respon-
sabilisation » des personnes affectées par le VIH dès lors 
qu’elles revendiquaient de manière significative l’accès aux 
savoirs dans le cadre d’un partenariat effectif et équilibré 
avec les professionnels de santé. C’était favoriser ainsi 
l’émergence d’une intelligence collective insoupçonnée 
jusqu’alors, et susciter des alliances, une reconfiguration des 
légitimités remises en cause, et plus encore une créativité 
institutionnelle et associative sans précédent. Les défis aux-
quels exposent les maladies neuro-évolutives justifient une 
inventivité en termes certes de concepts mais tout autant 
d’espace de mise en commun d’expériences et d’expertises 
et d’innovations dans les parcours et les stratégies de soin. À 
cet égard le troisième plan national Alzheimer 2008-2012 a 
permis des avancées qui modifiaient progressivement les 
mentalités, les repères, les formations, les systèmes et les 
pratiques. Il serait important que le plan national MND par-
vienne à renforcer cette dynamique en suscitant des syner-
gies et des mutualisations entre les différentes maladies qu’il 
concerne. L’obstacle immédiat tient à la diversité des expé-
riences et des cultures de la maladie qu’elles induisent. Pour 
nous il serait important de parvenir à identifier les points 
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essentiels autour desquels réunir des approches communes 
ou complémentaires. Comment s’enrichir du savoir de l’autre 
et contribuer aux évolutions qu’ils rendent envisageables car 
nécessaires dans le parcours de soin ? Comment repenser 
notre rapport à la connaissance quand elle est quelque peu 
défiée par l’insuffisance actuelle des réponses thérapeu-
tiques et accule à l’inéluctabilité d’une chronicisation de la 
maladie ? Comment préserver des espaces invulnérables à 
l’intrusion scientifique, médicale et organisationnelle, afin 
que la personne malade découvre en elle la capacité de 
maîtriser malgré tant de contraintes son destin, et d’être 
inventive d’un projet d’existence insoumis à l’évolution de la 
maladie ? 
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1 — Intervention liminaire, Fabrice Gzil

Dans le champ des maladies et des syn-
dromes qui nous occupent, il me semble que 
l’on peut distinguer trois niveaux de recon-
naissance collective. Premièrement, il 
importe de reconnaître aux personnes la 
qualité de malades, ou du moins de recon-

naître que les personnes ont besoin – et ont droit – à des 
soins de santé et à un accompagnement adapté ; et 
qu’elles ont aussi droit à ce que des recherches soient 
menées afin d’améliorer sans cesse la qualité de ces 
soins et de cet accompagnement. N’oublions pas que 
concernant la maladie d’Alzheimer et les syndromes appa-
rentés, la reconnaissance de ce droit est assez récente. Il n’y 
a pas si longtemps, les troubles cognitifs qui pouvaient sur-
venir avec l’avancée en âge étaient considérés avec fata-
lisme, comme une conséquence inéluctable du vieillisse-
ment. L’idée qu’il y a un « devoir de recherche » dans ce 
domaine (j’emprunte l’expression au Professeur Joël Ménard) 
est assez nouvelle. Ajoutons que le grand âge peut aussi 
poser un problème du point de vue de l’accès aux soins, 
lorsqu’une maladie intercurrente se surajoute au syndrome 
neuro-évolutif (chimiothérapies, réanimation, soins palliatifs, 
etc.) : il faut s’assurer que les personnes qui développent en 
vieillissant des troubles cognitifs ne fassent pas l’objet de 
discriminations de ce point de vue.
Deuxièmement, bien sûr, il faut reconnaître aux « malades » 
la qualité de personnes. Il ne faut jamais réduire la per-
sonne à sa maladie. Ce principe fondamental a été affirmé 
avec force par Tom Kitwood, au sujet de la démence. Cela 
implique, notamment, qu’il faut individualiser les accompa-
gnements, en tenant compte des préférences, des inclina-
tions et de la singularité de chaque individu. Cela implique 
également de tout faire pour recueillir les expressions, les 
souhaits, les préférences de la personne. Pour Tom Kitwood, 
cela veut surtout dire que, quelles que soient les difficultés 
qu’elle rencontre, une personne ne perd jamais son identité, 
sa dignité ni son humanité. Certaines manières de se com-
porter vis-à-vis des personnes en difficulté cognitive sont 
indignes et dépersonnalisantes. Un soin respectueux, au 
contraire, est précisément celui qui respecte l’identité per-
sonnelle, la dignité et l’humanité de la personne. 
Une troisième dimension de la reconnaissance doit être 
convoquée : c’est celle des droits civils et sociaux. Com-
ment apprécier les droits fondamentaux de la personne 
humaine dans un contexte de maladie neuro-évolutive ? 
Quels moyens mettre en œuvre afin que les personnes, en 
dépit des obstacles qu’elles rencontrent, puissent réelle-
ment avoir accès aux droits et aux libertés qui sont les leurs ? 
La Convention de l’ONU relative aux droits des personnes 
handicapées1 est de ce point de vue un texte absolument 
fondamental. Et il me semble que, dans la mesure où elles 
occasionnent des restrictions d’activité et des limitations de 
participation sociale, les maladies dites neuro-dégénératives 

relèvent du cadre posé par cette Convention. Évidemment, 
l’enjeu n’est pas seulement d’affirmer des droits abstraits ; il 
est de savoir comment faire en sorte que les personnes en 
situation de handicap puissent réellement les exercer. 

Ces trois dimensions de la reconnaissance sont interdé-
pendantes. L’on ne saurait mettre en péril l’une sans vider 
les autres de leur substance. C’est me semble-t-il ce que 
nous montrent les travaux d’Axel Honneth, qui est l’auteur 
d’une théorie de la reconnaissance réciproque2. Cette théo-
rie découle d’un postulat anthropologique fondamental : 
l’homme n’est homme que parmi les hommes. En d’autres 
termes, le rapport à soi est indissociable du rapport à autrui. 
C’est pourquoi les mécanismes de reconnaissance sont au 
cœur de la construction des identités. La reconnaissance 
correspond à une dynamique de confirmation par autrui des 
qualités que se prêtent les individus ou les groupes. Dans 
les rapports sociaux, la dignité et l’identité sont susceptibles 
d’être péjorées ou, au contraire, magnifiées. Les individus 
s’efforcent de développer des capacités et des caractéris-
tiques dans un mouvement d’affirmation de soi. 
En l’absence de reconnaissance, nous dit Axel Honneth, un 
individu fait l’expérience du mépris. Celui-ci apparaît donc 
comme un déni de reconnaissance, quelle que soit la forme 
qu’il revêt. Il faut ici faire preuve de prudence, car la thé-
matique de la reconnaissance a tendance à envahir les dis-
cours. On constate à l’heure actuelle qu’une multitude de 
groupes luttent pour la reconnaissance et que cette lutte 
peut engendrer des souffrances et des conflits. Aux anta-
gonismes portant sur les droits démocratiques et sociaux 
s’ajoutent les antagonismes liés à une quête de recon-
naissance identitaire.
C’est la raison pour laquelle je voudrais moins insister ici sur 
le thème du mépris, que sur l’interdépendance – pour Axel 
Honneth – entre ces trois sphères de la reconnaissance. 
Pour lui, on ne saurait parler de reconnaissance politique si 
l’on est menacé dans sa sphère privée. De surcroît, l’on ne 
saurait participer aux innombrables projets de la société si 
l’on est privé des droits civils et politiques. Il y a donc imbri-
cation totale, une interdépendance entre ces trois dimen-
sions. Le fait d’être entravé dans une sphère implique donc 
une imperfection constitutive de sa condition. Cela signifie 
que lorsque nous parlons de reconnaissance sociale et poli-
tique dans le contexte des maladies dites neuro-dégénéra-
tives, il ne faut négliger aucun de ces trois aspects. 
Dans le contexte qui est le nôtre, nous avons évoqué le 
« malade en tant que citoyen et sujet de droit ». Nous avons 
aussi longuement évoqué les difficultés rencontrées dans la 
sphère privée, les enjeux en termes de sollicitude, d’amitié 
ou d’affection. Et de fait, la confiance en soi est primordiale 
pour les personnes atteintes d’un syndrome neuro-évolu-
tif. Nous l’avons dit également, la recherche d’un équilibre 
entre dépendance (vis-à-vis d’autrui) et autonomie est un 
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2 — Ceux qui sont « concernés » :  
le mépris en partage ? 

exercice complexe. En permanence, les proches des per-
sonnes malades s’interrogent sur les arbitrages à opérer 
entre besoin d’autrui et capacité à être, agir ou vivre seul. 
Mais interrogeons-nous également sur ce que Axel Honneth 
appelle « l’estime de soi ». De quelle contribution à la com-
munauté et à la société les personnes malades sont-elles 
capables ? Leur donne-t-on assez l’occasion de montrer 
qu’elles ont encore des choses à donner, une contribu-
tion à apporter ? Le champ de la gérontologie, en particu-
lier, est marqué par le vocabulaire de la « dépendance ». Cela 
empêche même de concevoir que les personnes qui déve-
loppent en vieillissant des troubles cognitifs peuvent encore 
apporter des choses à la société ! L’action du collectif Ding-
dingdong, autour de la maladie de Huntington, me semble 
particulièrement intéressante de ce point de vue. Elle montre 
comment il est possible de constituer une communauté 
active, qui n’est pas seulement composée de personnes 
malades et de proches, mais qui inclut toutes les personnes 
« concernées ». Il me semble que cette action participe de la 
construction d’une estime de soi collective, qui ne se réduit 
en aucune façon à une demande de reconnaissance identi-
taire, où – bien au contraire – chacun peut participer à un 
projet commun en apportant ses propres spécificités, parce 
qu’il partage avec les autres le même « concernement ».

1 http://www.un.org/french/disabilities/default.asp?id=1413
2 La lutte pour la reconnaissance, Axel Honneth, Paris, Gallimard, 
1992. 

Le « concernement » est quelque chose qui 
est perpétuellement dynamique, ouvert, qui 
fonctionne par contamination métamorpho-

sante... N’importe quelle personne, à un moment donné de 
sa vie, peut se sentir concernée par la maladie de Hunting-
ton ou par toute autre maladie, c’est-à-dire par les enjeux 
existentiels, sociétaux, politiques, que ces maladies abritent 
– et ici je rejoins tout à fait les propos de Fabrice Gzil. Consi-
dérer Huntington sous l’angle de cette « nousjectivité » 
nous contraint à prendre soin de ces différents types de 
concernements, sans les opposer. Contribuer à cultiver un 
« concernement » intéressant pour les psychiatres, par 
exemple, qui ne sont pas souvent à l’aise avec la maladie de 
Huntington, ne se sentant pas concernés par une telle mala-
die neurologique. Or la psychiatrie et la psychologie ont 
énormément à apporter à cette maladie, si elles s’ouvrent à 
ses spécificités et ses délicatesses. Autrement dit, l’acte de 
prendre soin va toujours dans les deux sens. Autre exemple, 
certains professionnels, les généticiens, ont la tâche doulou-
reuse de révéler la présence du gène responsable de la 
maladie, un moment qui, à l’heure d’aujourd’hui, est décrit 

comme étant fatalement terrible, tragique – une sentence de 
mort, entend-on souvent. Or, à Dingdingdong, nous pensons 
que ce moment peut être un moment initiatique, dans le 
sens ethnologique du terme. Mais pour y parvenir, il faut, 
comme le développe Katrin Solhdju dans le livre L’Épreuve 
du savoir, aider les professionnels qui ont la responsabilité 
de ce geste, le diagnostic pré-symptomatique, à en faire un 
geste non pas d’horreur mais de composition – ce qui aide-
rait ces professionnels autant que les patients qui s’y sou-
mettent ! C’est un énorme chantier, il n’y a pas de solution 
toute faite, mais le premier pas consiste à dire que « nous 
autres » nous nous sentons concernés par la manière dont ce 
geste est actuellement accompli. Ici, il ne faut pas opposer 
soignants et non soignants (malades et entourages) : tout le 
monde a la légitimité pour s’en mêler. 

Il me semble que le thème de l’estime de soi, 
au sens où Axel Honneth l’a développé, est 
crucial et que nous avons intérêt à l’appré-

hender en un sens très large. J’ai rappelé à quel point le 
langage de la « dépendance », l’idée que les personnes qui 
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développent en vieillissant des troubles cognitifs constituent 
une « charge » pour la société et un « fardeau » pour leurs 
proches aidants, peut donner à penser que les citoyens en 
situation de handicap cognitif n’ont plus rien à apporter à la 
société. Mais la problématique de l’estime de soi concerne 
tout autant l’ensemble des professionnels qui sont impli-
qués dans le soin et l’accompagnement de ces personnes 
et de leurs familles. Etant donné le peu de considération 
sociale dont ils bénéficient, ces professionnels peuvent eux 
aussi se demander : « quelle est, au juste, notre contribution 
à la société ? », et voir leur « estime de soi » menacée. Leur 
contribution à notre projet de société est pourtant immense : 
ces professionnels contribuent précisément à ce que les per-
sonnes en difficulté cognitive ne soient pas exclues de la 
société. C’est pourquoi il est si important de rappeler sans 
cesse le sens et la finalité ultime du soin, que la déconsi-
dération (symbolique et matérielle) de certains métiers de 
l’aide peut faire oublier. Il y a un sens et une valeur « poli-
tique » du soin. 

Le rétablissement semble inaccessible dans 
une logique centrée sur l’individu. Il intervient 
nécessairement dans un collectif faisant inter-

venir une équipe de « soignants » et ces soignants peuvent 
être les personnes concernées, leurs proches, les amis, 
vous, les associations, les réseaux, etc. Parfois ce collectif se 
déploie dans un cadre institutionnel. En dernière instance, le 
rétablissement est social. Il est dépendant d’un environne-
ment. Comment imaginer que des patients avancent favo-
rablement sur un chemin difficile si les professionnels qui 
les entourent sont en grande précarité ? On ne peut que 
souligner l’interdépendance des rétablissements indivi-
duels, collectif et sociétal. La condition des malades est 
indissociable de celle des soignants et des institutions. Nous 
espérons constituer des organisations apprenantes. On 
apprend parfois seul, mais « on apprend mieux avec les 
autres ». Il appartient aux institutions de se penser comme 
des lieux de ressources pour que des savoirs se constituent.  

Les métiers infirmiers et les aides-soignants 
souffrent de ne pas être suffisamment recon-
nus. Or, on attend des professionnels qu’ils 

contribuent à montrer à tous que l’accompagnement des 
personnes souffrant de maladies neuro-évolutives fait sens 
et peut apporter une vraie richesse à notre société. Sans 
doute le changement devra-t-il prendre appui avant tout sur 
les médecins, car il y a fort à craindre que la voix de 
l’aide-soignante ne sera pas entendue. 

Le sujet de l’empowerment des infirmières, 
par exemple à travers la constitution de doc-
torats spécialisés, est incontournable. 

Certains professionnels du soin sont confron-
tés à une chaîne de mépris redoutable. 

Quelques domaines de spécialisation mis à 
part, force est de constater que la reconnais-
sance des métiers infirmiers a peu évolué. 

Dans d’autres pays, il en va tout autrement. 
Ailleurs, des titulaires de doctorats en 
sciences infirmières dirigent des services 

d’accompagnement !

Le processus de reconnaissance – celle du 
proche envers la personne malade tout parti-
culièrement – est particulièrement difficile à 

accomplir dans le cas des maladies neuro-évolutives. Cathe-
rine Ollivet parle de « métamorphose » pour désigner l’évolu-
tion de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, ce qui 
laisse à penser que cette dernière ne ressemble plus à ce 
qu’elle était, ni à ses propres yeux ni aux yeux de ceux qui la 
connaissent. Je ne sais pas si on peut parler de « métamor-
phose » pour désigner, de façon générale, les transforma-
tions que connaissent les personnes en voie de « neuro-évo-
lution ». Il reste que la reconnaissance doit ici composer 
avec les soubresauts et les transformations identitaires 
de la personne. La question est donc de savoir si et com-
ment le désir ou le besoin de reconnaissance, si tant est qu’il 
s’exprime, peut être satisfait dans les différentes sphères 
que distingue Axel Honneth dans une perspective hégé-
lienne (famille, société, 2tat).
Par ailleurs, Axel Honneth évoque l’  « invisibilité » de 
certaines personnes comme manifestation extrême du 
mépris. On pourrait ici presque retourner cette propo-
sition : le fait que certaines attitudes et certains gestes 
soient particulièrement visibles dans l’espace public 
peut traduire, sinon une forme de mépris, du moins le 
désir secret de bien marquer la différence entre « eux » 
et nous. 

La visibilité de la maladie est une chose, les 
projections sur la même maladie en sont une 
autre. Danielle Villchien, par exemple, a été 

choquée par l’attitude d’un journaliste venu l’interviewer, qui 
semblait associer ses troubles moteurs à la présence de 
troubles cognitifs. Or, cette association est parfaitement illé-
gitime dans la maladie de Parkinson. Dès lors que l’on fait 
face à une personne différente, des projections jaillissent. 
Des signes de dysfonctionnement neurologiques peuvent 
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être interprétés comme comportementaux. L’incompré-
hension de la maladie n’est pas sans susciter beaucoup 
d’appréhension, voir même des peurs. 

Pour les patients atteints de sclérose latérale 
amyotrophique, l’accompagnement ne cesse 
d’évoluer, entièrement dépendant qu’il est de 

l’avancée de la maladie. 
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La posture contemporaine du consommateur 
ne saurait être écartée. De plus en plus de 
malades et, surtout, de proches de malade se 

comportent en consommateurs de prestations médico-so-
ciales. Lorsque nous débattons de reconnaissance, de 
citoyenneté ou de la place à donner au malade on ne saurait 
l’occulter. La manière dont on agence une offre de soins et 
d’accompagnement est déterminante dans le conditionne-
ment des postures et des relations. Certains ne seront-ils pas 
tentés de solliciter les associations de consommateurs, plu-
tôt que les associations de malades, pour relayer leurs 
attentes ? Le terrain des maladies neuro-évolutives est spé-
cifique car, quand les facultés cognitives sont trop altérées, 
la représentation de soi-même s’évanouit. De fait, ce sont 
les aidants qui s’expriment pour les malades. Une respon-
sabilité lourde leur est fréquemment déléguée. Un proche 
représente à la fois le malade et lui-même. Ce cumul n’est 
pas exempt de souffrance, dans bien des cas. 

Peut-être doit-on ajouter une réflexion sur le 
travail qui joue un rôle important dans la théo-
rie de la reconnaissance de Honneth. La 

sphère du travail revêt une place essentielle dans la construc-
tion de la reconnaissance sociale de l’individu. Selon Hon-
neth, il est avant tout à travers de la participation à cette 
sphère que l’individu peut s’avérer comme socialement utile. 
Dans cette perspective, nous pouvons opportunément 
convoquer l’œuvre de Zygmunt Bauman. Ce sociologue a mis 
en évidence le fait que la posture du consommateur tend à 
supplanter l’utilité sociale. Ce qui importe n’est plus tant ce 
que l’on est capable de produire par son travail mais ce qu’on 
est en mesure de consommer. Adopter une telle perspective 
par rapport aux personnes atteintes d’une maladie neu-
ro-évolutive ou, plus généralement d’une maladie chronique, 
serait-il souhaitable ? 

On trouve des personnes qui refusent toute 
aide extérieure. Elles ne consomment donc 
rien du tout ! 

Parfois, elles se trouvent dans l’ignorance des 
prestations auxquelles elles pourraient avoir 
droit…

Fait-on référence à des prestations en argent 
ou en nature ? 

Ce sont essentiellement les prestations en 
nature qui sont le plus spontanément refusées. 

Spontanément, les personnes interrogées par 
le sociologue évoquent peu le monde médi-
cal, sauf à des étapes décisives de leur trajec-

toire. Quant à l’univers de l’aide sociale, il ne fait l’objet d’au-
cun commentaire, sauf à se plaindre des prestations en 
nature, insatisfaisantes. Nous constatons en réalité des 
plaintes récurrentes. Trop souvent l’aide en nature est 
subie. Les entourages ont l’impression de perdre la main 
dans l’accompagnement des malades. Une plainte récur-
rente vise le formatage des aides (pour la toilette, la nour-
riture, etc.). Régulièrement, les proches dénoncent des 
carcans ou des interventions programmées, sans qu’il soit 
possible de les modifier à la marge. Examinons l’exemple 
d’un époux aidant de sa femme de longue date. Celle-ci était 
excellente cuisinière. Il n’avait pas ce don. Il avait formulé un 
besoin d’aide pour acheter des aliments de qualité. En effet, 
l’aidant avait pris conscience que sa femme n’était pas très 
bien nourrie. Des plateaux-repas ont été proposés, mais ils 
ne répondaient en rien à la demande. L’aidant voulait que sa 
femme sente des odeurs de cuisine « comme avant ». Il ne 
savait toutefois pas cuisiner. Après le rejet des plateaux-re-
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pas, ses enfants se sont finalement relayés pour acheter des 
aliments au marché. L’une de ses filles a préparé un menu 
pour chaque jour pour mettre fin à la situation insatisfaisante. 
Là encore, c’est l’inventivité des familles qui a pallié l’ab-
sence de réponse appropriée. 

Il existe tout de même une large gamme de 
prestations offertes. 

Il n’existe pas de répartition homogène de 
l’offre sur le territoire français. Trop de para-
mètres dépendent du lieu d’habitation. 

Observons que les entourages familiaux savent ce qu’ils 
veulent, mais leurs choix ne sont pas forcément entendus afin 
de préserver les modes de vie auxquels ils sont attachés. 

Toutes les maladies neuro-évolutives n’inter-
viennent pas au même moment de la vie des 
patients. Ceci n’est pas neutre pour penser la 

reconnaissance ou l’estime sociale des malades. En règle 
générale, les malades d’Alzheimer ont été longuement enga-
gés dans la société, avant que les symptômes ne viennent 
bouleverser le cours de leurs existences. A contrario, en psy-
chiatrie, beaucoup de sujets psychotiques sont affectés à 
l’aube même de leur vie, au moment de devenir des adultes. 
La reconnaissance est-elle identique suivant que l’on a eu, 
ou non, le temps de prendre part à la vie sociale ? Ne per-
dons pas de vue que la reconnaissance est liée à des tra-
jectoires de vie. 

En France, on doit signaler le fossé qui sépare 
l’accompagnement des projets de vie, suivant 
que les malades sont âgés de plus ou de 
moins de 65 ans. La Maison départementale 

des personnes handicapées (MDPH) alloue des moyens finan-
ciers selon les désirs et les repères d’existence manifestés par 
les personnes et les entourages. Au delà de 65 ans, l’APA 
participe d’une autre logique. Celle-ci est bornée à la toilette, 
l’alimentation et à la sécurisation des déplacements. On est 
loin de l’appui à un projet de vie. Naturellement, nous avons 
affaire à des arbitrages politiques. Pourquoi, à partir d’un 
certain âge, n’aurait-on plus accès à des aides techniques 
financées à discrétion, en fonction de ses besoins 
concrets ? Pourquoi n’aurait-on plus à prendre en compte 
un projet de vie ? 

La contrainte est d’ordre économique. 

Les malades vivent très mal le basculement 
complet d’un régime à un autre. 

Il a été choisi d’éviter une 5ème grande assu-
rance, centrée sur le risque du handicap. La 
MDPH est compétente pour maintenir dans la 
vie active des individus porteurs d’un handi-

cap séquellaire. Il n’est pas simple de faire évoluer les règles 
du jeu. Des dispositions ont été conçues pour les per-
sonnes en activité. 

À Paris, la MDPH fait preuve de souplesse, la 
barrière de l’âge n’est pas automatiquement 
opposée. 

Dans notre secteur, cette barrière est absolue. 

Des inégalités sont constatables en fonction 
de périmètres départementaux. Les modali-
tés concrètes d’aide dépendent d’arbitrages 

locaux. Par exemple, le département du Val-de-Marne a 
financé des services pour soulager les familles ayant un 
enfant en situation de handicap, alors que le décret concerne 
exclusivement les adultes. Cela ne se fait pas par exemple 
sur Paris. L’offre de services est déterminée d’après des 
contraintes administratives et financières, en fonction de ces 
arbitrages. Et les nouveaux territoires régionaux, comme le 
grand Paris, vont sans doute ranimer ces enjeux. 

Bien souvent, les projets de vie ne sont pas 
documentés. Les interlocuteurs ne com-
prennent pas les questions posées. Elles ne 

font pas sens, dans leur vie concrète. L’âge n’est pas décisif. 
Ce qui importe n’est autre que la perception du monde et de 
ses problèmes. À quoi bon chercher, de l’extérieur, à forma-
liser un projet de vie quand nous avons affaire à des interlo-
cuteurs désorientés ? 
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« C’est l’irréversibilité des 
choix qui est redoutée car, 
à partir du moment où une 
aide est mise en place, il n’y 
a plus de retour en arrière 
possible. »

4 — Confronté à la vulnérabilité, 
reconnaître ce qui est irréversible ? 

Y a-t-il prise de conscience de l’intérêt com-
mun collectif ? Dans l’affirmative, comment 
déterminer les modalités d’engagement ? 

D’après les propos qui viennent d’être tenus, l’enjeu consiste 
à agencer un écosystème pour satisfaire des revendications 
éparses jamais entendues. 

Concrètement, à un moment donné de leur 
parcours les personnes essaient de se rensei-
gner auprès d’associations. Il arrive que le 

corps médical donne les bons contacts. Nous avons conduit 
une enquête auprès de familles de personnes souffrant de 
maladies mentales, au moyen d’un questionnaire. Il est 
apparu que les entourages familiaux effectuent la démarche 
d’aller vers une association entre 5 et 6 ans en moyenne 
après l’apparition des premiers symptômes inquiétants. Dans 
un premier temps, les proches compensent les situations, en 
attendant de voir si les changements s’avèrent sérieux et 
durables. Au fil du déroulement du temps, les difficultés 
du quotidien deviennent tellement insupportables qu’il 
devient nécessaire de chercher des solutions à l’extérieur. 
Heureusement, le corps médical est de plus en plus 
investi dans la bonne orientation des personnes. 

En effet nous voyons bien comment la famille 
repousse le plus longtemps possible le 
moment où la maladie du proche lui imposera 
de bouleverser son quotidien avec la mise en 

place des aides pour la personne malade et pour elle-même. 
Mais c’est le plus souvent une façon pour elle de faire face 
en maintenant le plus longtemps possible une vie normale. 
Les aidants utilisent fréquemment une stratégie qui 
consiste à vivre au jour le jour sans anticiper un avenir 
difficile. Il arrive que les professionnels vivent alors les 
refus et les oppositions des proches à se faire aider 
comme des échecs. 

L’étape d’information est essentielle. Au 
moins, les personnes en difficultés savent 
qu’elles peuvent recourir à une solution exté-

rieure. Rien n’est pire que l’ignorance totale des options 
qui existent. 

C’est l’irréversibilité des choix qui est redou-
tée car, à partir du moment où une aide est 
mise en place, il n’y a plus de retour en arrière 
possible.

Personnellement, à un moment donné il m’a 
fallu adapter le dispositif de conduite de mon 
véhicule. L’acceptation du fauteuil roulant a 

représenté un déchirement, de mon point de vue. Pourtant, 
je dois reconnaître que cet équipement a changé ma vie. 
Spontanément, on s’attache au « tant que je pourrai faire… ». 
Effectivement, l’irréversibilité fait peur. 
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5 — Le modèle thérapeutique pris  
en défaut face à l’incurable

Que dire des lignes de démarcation discipli-
naires, par exemple entre neurologie et psy-
chiatrie ? Dans le champ de la maladie de 

Huntington, des troubles cognitifs induisent des troubles 
comportementaux. Ces derniers peuvent justifier un suivi 
psychiatrique, mais les psychiatres considèrent relativement 
souvent que de tels suivis ne sont pas de leur ressort 
puisqu’il s’agit d’une maladie « neuro ». Comme je l’ai dit, 
beaucoup de psychiatres se sentent démunis face à Hun-
tington. Est-ce quelque chose qui est également rencontrée 
dans d’autres MND ? Comment envisager de bouger les 
lignes dans ce domaine précis ? 

En réalité, les cas de figure sont très variables. 
Ne perdons pas de vue les préoccupations 
économiques des hôpitaux. Accepter dans 

un service un malade souffrant d’une maladie neuro-évo-
lutive soulève la question du délai du retour à domicile. Il 
n’est pas rentable pour les directions de prolonger des prises 
en charge en court séjour. Les disciplines doivent donc 
composer avec les contraintes des institutions de soins. 
Fondamentalement, pour répondre à la question, il faut bien 
avouer que les frontières entre neurologie et psychiatrie sont 
très artificielles. Elles n’existaient pas avant la fin des années 
60. Aujourd’hui, les deux disciplines sont parfaitement com-
plémentaires. Tout syndrome psychiatrique a une expression 
neurologique et réciproquement. Actuellement, on ne peut 
plus définir une maladie neuro-dégénérative sans faire appel 
à sa composante psychiatrique. Nous tâchons d’inscrire les 
patients dans un cadre nosologique. Il va de soi qu’une com-
plémentarité ne joue que si les professionnels ont l’habitude 
de travailler ensemble. Globalement, la discussion entre les 
disciplines neurologique et psychiatrique se passe bien. Les 
signes comportementaux et les lésions neurologiques sont 
bien distingués dans la pratique. Certes, des incompréhen-
sions peuvent survenir. Aucun territoire n’est tout à fait fermé. 

L’histoire de nos disciplines trouve son origine 
dans une grande rupture. Depuis, les rapports 
entre neurologie et psychiatrie se sont amélio-

rés. La plupart des centres référents pour la maladie d’Al-
zheimer font appel à des psychiatres spécialisés dans les 
maladies neurologiques. Sans doute la majorité des psy-
chiatres est-elle spécialisée dans la pharmacologie des prin-
cipaux agents employés pour limiter l’expression des mala-
dies mentales. Observons que des centres hospitaliers font 
appel à des unités de psychiatrie de liaison. Désormais, on 
parle de « troubles neuropsychiatriques ». Heureusement, 
aucune discipline n’a la prétention de se passer de l’autre. 
Cela ne serait pas crédible. 

Les disciplines luttent également pour la 
reconnaissance. Quelle reconnaissance 
espère un médecin qui travaille dans le 

contexte de pathologies incurables ? Si un praticien est 
démuni, quelle est alors sa place ? Quelle image se fait-il de 
lui-même et comment considérer son travail ? 

La médecine ne guérit que peu de patholo-
gies finalement, à l’image des infections 
bactériennes traitées au moyen d’antibio-

tiques. Elle ne guérit pas l’hypertension ou le diabète par 
exemple. Elle n’a pas la prétention à guérir les maladies 
chroniques. 

Le fait de proposer un traitement médicamen-
teux, même si l’efficacité de la molécule est 
limitée, change la donne. Prenons l’exemple 

de la maladie de Huntington, pour laquelle aucun traite-
ment n’est disponible. Les médecins doivent alors avouer 
aux malades qu’ils ne sont pas en mesure de leur proposer 
quoi que ce soit. Plus que l’efficacité intrinsèque, c’est le fait 
de proposer une thérapeutique, au-delà de séances de kiné-
sithérapeute ou d’ergothérapeute, qui importe sur un plan 
psychologique. Atteinte de sclérose en plaques, au bout de 
5 ou 6 années d’évolution, je ne vais plus consulter ma 
neurologue que par amitié. Elle n’a plus rien à prescrire. 
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Il n’est pas insignifiant de s’assurer du fait que 
le malade bénéficie du plus grand confort 
possible. La consultation avec un profession-

nel qui connaît très bien une pathologie, même en l’absence 
de tout traitement médicamenteux, possède une valeur ajou-
tée intrinsèque. De plus, nous avons à envisager la problé-
matique des autres affections intercurrentes. Il est tout à fait 
envisageable qu’une maladie concomitante se superpose à 
un syndrome neurologique. Alors, on doit être en mesure de 
faire la part des choses pour que des anomalies ne soient 
pas attribuées à une mauvaise cause. Il est hors de ques-
tion d’abandonner les patients au motif que l’on n’a pas 
de médicament à prescrire. 

En tant qu’usager, ce n’est pas le caractère 
curable ou incurable d’une maladie qui consti-
tue notre problème principal. Notre problème, 

c’est de créer des conditions de la vie qui soient les meil-
leures possibles pour rendre confortable la métamorphose 
qui est la nôtre (que nous soyons malades ou proches de 
malade). Distinguons bien les problèmes des chercheurs 
fondamentaux, qui cherchent effectivement une cure, de 
ceux des patients et de leur entourage qui ont affaire à la 
maladie au quotidien. De manière un peu provocante, on 
peut dire que la mort est inéluctable pour tous, nous 
autres les vivants ; elle n’est pas une spécificité de ces 
maladies-là. 

« Incurable » est un mot très lourd. 

Aucun scientifique n’acceptera de ne rien 
faire, sans explorer toutes les voies de 
recherche potentielles !

Les soignants gèrent leurs propres angoisses 
en fonction de leurs personnalités. Dans cer-
tains cas de figure, l’action thérapeutique est 

primordiale (par exemple dans la maladie de Parkinson). 
Dans d’autres cas, l’accompagnement représente la part 
majeure du soin. Chaque spécialisation présente des carac-
téristiques bien particulières et n’oublions pas que les disci-
plines sont évolutives. 

Le retentissement du diagnostic de cancer n’a 
plus rien à voir aujourd’hui avec celui des 
années 1950. 

Maintenant, on « vit avec son cancer ». 

Les malades espèrent continuellement l’arri-
vée de nouvelles générations de traitements. 

L’espérance est aussi à trouver ailleurs que 
dans la solution thérapeutique. Il ne serait 
pas acceptable, sur un plan éthique, que la 

recherche de nouveaux agents médicamenteux soit la 
seule figure de l’espoir. 

Intellectuellement, on ne peut pas abandon-
ner les projets de recherche. Tant qu’une 
solution thérapeutique est imaginable, il 

convient de la tester. 

Nous avons mentionné à plusieurs reprises la 
créativité. Toutefois, nous n’avons pas fait 
mention de l’art et des ateliers artistiques. Or, 

de telles animations existent. 
 

France Alzheimer propose en effet de plus en 
plus, dans ses associations, des ateliers à média-
tion artistique et de nombreux dispositifs de 
visites culturelles dans les musées ou à l’Opéra.

Oui, et pas comme recours « ultime » comme 
on l’entend souvent : « quand il n’y a plus rien 
à faire, il resterait l’art ». La créativité est 

indispensable tout au long pour nous aider à appréhen-
der ces expériences. Or qui sont les meilleurs experts de la 
créativité ? Les artistes. C’est pourquoi, quand nous avons 
créé Dingdingdong nous avons mis au même rang des 
artistes et des chercheurs en sciences humaines pour tra-
vailler à la compréhension des énigmes huntingtoniennes. 
Anne Collod, danseuse et chorégraphe, anime par exemple 
un département de Dingdingdong. La chorée de Huntington 
est un vaste champ inexploré, qui intéresse trop peu la 
médecine, et qui est pourtant tout sauf un détail pour ceux 
qui la vivent (encore une fois malades, « entourants », mais 
aussi, tout un chacun susceptible de croiser un choréique 
un jour dans la rue !). Quand Anne Collod en fait un terrain 
de recherche en soi, un observatoire, voire même une sorte 
de laboratoire, se demandant ce que la chorée peut faire à 
la danse – son travail s’ouvre sur un champ de savoirs iné-
dits qui intéressent toutes ces personnes concernées. 
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Quand on commence à être curieux, véritablement intéressé 
au sujet d’un phénomène qui nous fait peur, on cesse alors 
d’en avoir peur. La peur, la sidération sont chassées par le 
fait de penser et de créer (ce qui, pour nous, revient au 
même) à l’égard des phénomènes en question. Nous 
l’avons systématiquement vérifié auprès de nos usagers-té-
moignants pour nos recherches.

Il nous fallait évoquer ainsi ce « trop » du réel 
qui entame les résolutions et use au quotidien 
dès lors qu’on renonce à en concevoir les dif-

ficultés, les tensions, les dilemmes et les apories. C’est 
pourtant dans la progressivité d’altérations qui affectent la 
personne et ses proches sans que les réponses ne puissent 
véritablement satisfaire les exigences, que s’éprouve une 
maladie chronique neuro-évolutive. Les défis se situent donc 
dans une confrontation qui doit permettre de préserver une 
force de vie et d’autonomie invulnérable aux tentations du 
désistement ou du renoncement. La capacité de s’adapter, 
de trouver le juste équilibre entre le maintien de l’essentiel et 
l’acceptation de concessions contraintes, tient pour beau-
coup à la valeur humaine et à la compétence des soutiens 
tant dans le soin que dans un environnement social respec-
tueux et soucieux de solidarités indispensables. Le proces-
sus de reconnaissance de l’autre dans ce qu’il vit et ce qui 
l’éprouve n’est concevable que si se développe une pédago-
gie de la responsabilité partagée. C’est dans ce domaine 
que notre mobilisation est attendue, tant en des termes 
sociétaux qu’au sein du milieu professionnel. Il est néces-
saire de mieux comprendre ce que la personne demeure 
au-delà de sa maladie, je veux dire de rendre possible l’ex-
pression de ses capacités et la prise en compte de ses 
attentes en nous adaptant à ses possibles limitations. Nos 
obligations se situent là, d’une même manière qu’au plan 
médical ou médico-social dans la formulation de réponses 
adaptées à des besoins qu’il convient d’identifier en contex-
tualisant nos approches. Il me semble intéressant alors d’ap-
profondir le concept d’espérance et de mieux saisir le sens 
que l’on peut lui conférer dès lors que l’on estime que nos 
engagements témoignent des valeurs d’une société qui ne 
néglige pas ou n’occulte pas ses vulnérabilités. Nous devons 
comprendre en quoi au contraire elles nous justifient dans 
l’exigence de produire une intelligence du réel qui nous 
élève ensemble pour lutter dignement face à ce que l’on ne 
peut accepter.

Emmanuel 
Hirsch

« Quand on commence à 
être curieux, véritablement 
intéressé au sujet d’un 
phénomène qui nous fait 
peur, on cesse alors d’en 
avoir peur.  »
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Vers une « famille MND », Réflexion  
sur la pertinence de la catégorie MND
— Paul-Loup Weil-Dubuc

Le workshop l’aura montré : les « maladies neuro-dégénératives » (MND) 
mettent à l’épreuve l’idée même de maladie.
C’est en premier lieu l’absence de clarté causale qui les caractérise. Plus 
encore, contrairement aux cancers qui se diagnostique dès la première cel-
lule cancéreuse détectée, il est impossible d’identifier le début d’une mala-
die neuro-dégénérative autrement que par des seuils établis par convention 
(cut-off 1), comme il est impossible d’en saisir l’issue : ni la guérison, encore 
inaccessible, ni même la mort, puisque la plupart de ces maladies ne peuvent 
être considérées comme des maladies mortelles. Que dire de « maladies » 
aux contours temporels incernables dont on ne peut précisément saisir le 
début ni l’issue ? 
Cette première difficulté en entraîne une autre sur un plan existentiel : 
puisque les MND ne peuvent être circonscrites dans le temps, il est d’autant 
plus difficile de les séparer des personnes qu’elles touchent. Les MND se 
présentent moins comme des maux extérieurs que comme des accidents de 
l’existence ou comme des mutations identitaires au point que les personnes 
malades ne se perçoivent pas nécessairement comme malades : atteinte de 
sclérose en plaques, Françoise Maillard dit avec humour qu’elle ne se sent 
malade que lorsqu’elle a une gastro-entérite 2 ; et selon Emilie Hermant, le 
processus que l’on tend à considérer comme pathologique dans la mala-
die de Huntington s’apparente à une « métamorphose » 3. Que dire donc de 
« maladies » qui, malgré les souffrances qu’elles induisent, n’apparaissent pas 
toujours comme telles à ceux que l’on considère comme malades ? 
La même question se retrouve enfin, outre sur les plans scientifique et exis-
tentiel, sur un plan strictement politique. Que dire de « maladies » qui néces-
sitent des soins au long cours jusqu’au terme de l’existence ? En quoi ne 
sont-elles pas assimilables à des handicaps 4 ? Une telle assimilation pourrait 

1 Voir sur ce point : « Interventions précoces, diagnostics 
précoces. Approches éthique et sociétale de l’anticipation 
de la maladie d’Alzheimer et des maladies neuro-dégé-
nératives », Les Cahiers de l’Espace éthique n°1, octobre 
2014, p. 102-104. 

2 Voir plus haut, p. 127
3 Voir plus haut, p. 137
4 Rappelons à cet égard que la maladie d’Alzheimer est 
considérée en France comme un handicap en-dessous de 
60 ans (voir le workshop numéro 1, p. 33 notamment)
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pourtant conduire à désespérer de la découverte d’un traitement curatif. Du 
point de vue de Danielle Villchien, représentante de France Parkinson, rien ne 
serait pire que de donner aux maladies neuro-dégénératives un statut à part 
dans le paysage contemporain des maladies. 
Les MND interrogent donc notre représentation commune de la maladie. Et 
si le M de MND ne va pas de soi, le N et le D qui l’accompagnent sont éga-
lement discutables. Neurologiques, les MND ne le sont qu’à supposer i. Que 
l’identité d’une maladie se définisse par sa cause ; ii. Que la cause soit ici 
essentiellement neurologique, ce qui fait aussi l’objet de débats pour cer-
taines de ces MND. Dégénératives, les MND ne le sont que si l’on considère 
la dégénérescence neuronale et la perte progressive des capacités motrices 
et/ou cognitives comme les faits les plus notoires de l’évolution de ces mala-
dies ; or rien n’y oblige.

La catégorie MND est donc une invention conceptuelle reposant sur des par-
ti-pris d’ordres scientifique, éthique et politique. En ce sens, c’est une caté-
gorie qui peut être remodelée, repensée, et dont le contenu signifié peut 
évoluer au gré des points de vues des acteurs, des orientations politiques et 
de l’état du savoir médical. C’est aussi une catégorie qui pourrait être rebap-
tisée, par exemple en MNE (maladies neuro-évolutives), comme le proposent 
certains participants aux workshops. 
Affirmer la malléabilité de la catégorie MND revient à dépasser l’opposition 
entre deux perspectives à notre sens stériles : une perspective naturaliste 
qui postulerait l’existence des MND dans la nature et qui viserait à identifier 
le(s) critère(s) distinctif(s) commun(s) à l’ensemble des MND ; une perspec-
tive (dé)constructiviste qui refuserait toute pertinence à cette catégorie au 
prétexte que la réalité décrite serait trop hétérogène. Malgré les apparences, 
ces deux perspectives opposées se rejoignent dans une tendance à déter-
miner la pertinence d’une catégorie à partir de sa capacité à rendre compte 
des faits, capacité que l’on dira explicative ou heuristique. Une autre façon 
de juger de la pertinence d’une catégorie consiste à apprécier sa capacité 
à produire du sens et des savoirs communs, ce que l’on pourrait appeler sa 
capacité herméneutique. 
Or, cette vision élargie de la pertinence nous invite à nous affranchir de la 
contrainte de la définition : ce n’est pas parce qu’il n’existe pas de point 
commun entre toutes les MND que nous devons cesser de parler de MND ; et 
quand bien même il existerait un point commun entre toutes ces maladies 
(disons, la neuro-dégénérescence des neurones), ce n’est pas pour autant 
qu’il serait pertinent de parler de MND.
Pour qu’une catégorie soit pertinente, un « air de famille » (Wittgenstein) doit 
réunir ses membres : entre A, B et C, il faut que les couples A/B, B/C et A/B 
possèdent un ou plusieurs traits communs. Ce schéma est applicable aux 
membres de la catégorie MND : ainsi la plupart d’entre elles (mais pas toutes) 
impliquent des troubles moteurs ; la plupart d’entre elles (mais pas toutes) 
impliquent des troubles cognitifs, etc. ; parmi ces troubles cognitifs, la plu-
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part d’entre elles (mais pas toutes) impliquent des troubles de mémoire, etc.
Plus encore, dire qu’il existe un « air de famille » entre les membres de la 
catégorie MND revient à affirmer que les personnes malades forment une 
communauté susceptible de partager des savoirs et des expériences. Et 
c’est précisément ce positionnement si particulier que nous évoquions plus 
haut, à la lisière de l’idée de maladie, qui nous semble constituer le creuset 
de la formation de cette communauté MND. 

C’est en ce sens que nous considérons la catégorie MND comme pertinente. 
À l’encontre d’une catégorie MND réduite à un processus biologique (la neu-
ro-dégénérescence), et à l’encontre d’une catégorie MND réunissant, selon 
une perspective strictement médico-économique, les maladies neuro-dégé-
nératives les plus prévalentes, nous proposons une vision élargie et mode-
lable de la catégorie MND susceptible de produire du sens et de la compré-
hension non seulement sur les maladies neuro-dégénératives mais, au-delà, 
sur l’idée même de maladie.
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Une modification du cerveau  
est une modification de l’être.  
Regard sur le workshop no2
— Danielle Villchien

Membre de l’Association France Parkinson

Les pathologies que nous classons dans le champ des maladies neurolo-
giques ne sont pas appréhendées de la même façon dans toutes les cultures 
et selon les époques ; elles sont souvent vues à travers le prisme du vieillis-
sement et/ou du désordre mental : il s’ensuit une sorte de résignation et une 
indifférence politique à l’égard d’une cause perdue d’avance.
Les associations de malades se sont battues pendant des années pour que 
ces approches soient abandonnées. L’enjeu est de taille : il s’agit en effet de 
ne pas se contenter de recueillir de la compassion pour des personnes fragi-
lisées, qui retourneraient vers l’enfance, de penser « placement » et soutien, 
mais de faire reconnaître que les altérations du système nerveux qu’elles 
provoquent pourraient être clairement cernées et retardées et peut-être trai-
tées dans un avenir proche.
On sait en effet qu’elles ne sont pas imputables à l’usure de l’organisme, à 
des déficiences innées ou à des difficultés psychologiques. Comme toute 
maladie, elles ont des causes multiples et les mettre à jour permettra d’en-
visager une thérapie efficace. Il faut donc penser recherche, prévention et 
soins, sachant que déjà, par exemple, la maladie de parkinson dispose de 
traitements symptomatiques.

Mais que faire pour les malades aujourd’hui diagnostiqués ? 
Les maladies neuro-dégénératives sont très différentes les unes des autres, 
mais elles ont en commun de menacer l’identité de la personne par une alté-
ration progressive mais inéluctable de ses capacités. « Une modification du 
cerveau est une modification de l’être » affirme Philippe Damier.
Cette perspective ne peut qu’être insupportable, surtout lorsque ce sont les 
facultés intellectuelles qui sont touchées comme dans la maladie d’Alzhei-
mer, et cela explique sans aucun doute que beaucoup de malades se réfu-
gient dans le déni.
Elle est épouvantable pour les proches, dont le quotidien et l’avenir vont être 
grandement affectés, mais la principale victime est le malade qui doit rester 
au centre des préoccupations des professionnels de santé, au cœur de « la 
prise en charge proposée » comme dans toute autre pathologie. Tant que son 
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état le permettra, c’est lui qui bénéficiera de l’éducation thérapeutique, pour 
gérer au mieux son traitement. S’il est envahi par quelque chose d’énorme, 
il n’est pas réduit à celle-ci, ne devient pas « un parkinsonien « ou un « Alzhei-
mer », il est monsieur ou madame N et deviendra monsieur ou madame N- 
plus tard, le plus tard possible. Le comportement éthique de l‘équipe soi-
gnante s’apprécie dans le respect de la personnalité et des choix du malade.
Le désir de bien faire, de protéger ces malades peut conduire les aidants, 
comme les professionnels, à assigner les malades dans leur condition (E. 
Hirsch) voir à anticiper la dégradation et à mettre en place des stratégies 
d’évitement du « pépin » : on tente de dissuader le malade d’aller se balader 
seul car il pourrait tomber, on lui demande d’abandonner son jardin pour 
ménager ses forces, on lui suggère une activité physique intense or il a tou-
jours détesté le sport ! 
Par contre, trop souvent on néglige sa douleur, la ou les douleurs propres 
à sa pathologie, qui peuvent devenir très violentes et invalidantes ! C’est ce 
phénomène qui porte le plus atteinte à la qualité de vie des malades de Par-
kinson et peut nuire aux relations qu’il conserve avec sa famille ou ses amis.
Je conçois que les aidants, remarquables par leur dévouement et leur 
patience, aient besoin de souffler et de conserver des espaces de liberté, 
lorsque l’état de santé du malade lui a fait perdre son autonomie : trouvons 
des solutions pour qu’elles puissent trouver un relais pendant quelques 
heures, mais sans pour autant regrouper quelques malades autour de 
quelques activités occupationnelles. Aurais-je envie d’apprendre la macramé 
pendant que mon mari fera ses courses ? 

Et si dégradée, je préfère me retirer de la société, au nom de quel principe 
pourra-t-on s’y opposer ? 
Je rejoins totalement Philippe Damier qui suggère de bannir l’expression 
de « prise en charge ». Il est préférable de considérer que des profession-
nels mobilisent des expertises au service de patients qui, en tant que sujets, 
restent dépositaires de leurs expériences et acteurs de leur traitement.
Toute revendication peut être récupérée et on doit lutter contre un modèle 
viril consistant à surmonter coûte que coûte la maladie. En réalité, la majo-
rité des malades essaient, tâtonnent, dans la recherche des nouveaux 
équilibres de leurs existences, à la recherche d’une valorisation de leurs 
capacités sauvegardées. Le maître mot dans notre réflexion éthique pourrait 
être l’  « estime » : l’estime de soi pour le malade ; l’estime de son métier 
par le professionnel de santé qui ne saurait autrement montrer à tous que 
l›accompagnement des personnes souffrant de maladies neuro-évolutives 
fait sens dans notre société….
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Assumer le sens du terme « dégénératif » ? 
— Pascal Antoine

Professeur de psychologie, Laboratoire URECA 
EA 1059, Laboratoire d’excellence DISTALZ, uni-
versité Lille 3

Une approche en vérité

Le terme « dégénératif » correspond au processus qui touche la cellule et 
nous ne sommes pas obligés de faire l’amalgame entre la cellule et l’indi-
vidu — même si cette confusion existe dans des représentations profanes 
largement alimentées par les angoisses vis-à-vis de la maladie. L’abandon du 
terme « dégénératif », ce qui pourrait être une exception française en déca-
lage avec le vocabulaire international, devra être justifié. Soit parce qu’il faut 
lutter contre des représentations aux conséquences socialement délétères, 
soit parce que le terme n’est pas approprié, c’est-à-dire qu’une dégénéres-
cence des neurones ne participerait pas à l’une ou l’autre des pathologies 
concernées. Par ailleurs, « évolutif » ne dit pas tout et prête à confusion. La 
plupart, sinon toutes les affections, sont évolutives ; le diabète est évolutif 
par exemple. Il faudrait au minimum parler de « neuro-évolutif » pour éviter 
une première confusion. La plupart, sinon toutes les affections neuro-évo-
lutives dont nous parlons ici sont basées sur une dégénérescence des neu-
rones et une involution des capacités cognitives et/ou instrumentale et/
ou sensori-motrices, etc. Suggérer l’usage d’un terme plus neutre comme 
« évolutif » ne revient-il pas à maquiller les faits, dissimuler ce qui dérange 
et introduire une confusion, peut-être même un mensonge par omission ? 
Ceci questionne même si l’objectif a priori est louable : apaiser l’angoisse de 
la personne touchée (et sans doute la nôtre) quand il s’agit d’échanger avec 
elle. Peut-être est-ce aussi une volonté farouche de contrer le désespoir, de 
consolider une humanité qu’on pressent vulnérable ou d’adopter une attitude 
insufflant l’espoir. Un mouvement proche est perceptible quand, face aux 
déficits croissants et inéluctables constituant le tableau clinique, on rappelle 
qu’il faut mettre l’accent sur les ressources préservées, comme détournant 
son regard du verre à moitié vide pour regarder celui à moitié plein, en négli-
geant de regarder le verre tel qu’il est simplement. 
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Identité et remaniements

Une seconde réflexion s’engage sur l’identité et les remaniements associés 
à la survenue de la maladie. L’identité est susceptible d’être bouleversée 
par toute maladie, neuro-dégénérative ou non. Il n’est pas rare d’entendre 
des personnes se présenter via une étiquette liée à leur situation de santé : 
je suis « diabétique », « alcoolique », etc. Ceci peut tout à la fois refléter une 
forme de stigmatisation, paradoxalement renforcée par celui qui est censé 
en être victime, mais aussi favoriser la mobilisation de la part de l’environ-
nement d’aides destinées à « l’être malade ». Plus largement, on dispose de 
modèles des réactions psychologiques (déni, colère, marchandage, accep-
tation, etc.) face à la maladie. Ces modèles ont une utilité forte pour sensi-
biliser les élèves-soignants à la diversité des manifestations émotionnelles 
du patient et pour les rassurer quant à la nature transitoire de ces réactions. 
Ils ont toutefois le défaut de figer les choses, d’enfermer les réactions dans 
des étiquettes et dans un itinéraire émotionnel créant l’impression que ces 
réactions seraient familières ou prévisibles et donnant donc une illusion de 
maîtrise. Ce type de modèle peut empêcher de réfléchir, brider la créativi-
té et la souplesse dans la relation thérapeutique, voire même tuer l’écoute. 
Il faudrait donc les éprouver et peut-être les amender, notamment dans la 
clinique des maladies neuro-dégénératives. De plus, si on souligne l’aspect 
dégénératif ou évolutif, il faut tenir compte non pas d’un seul mais d’une 
cascade de bouleversements. Force est de constater dans l’ensemble des 
maladies chroniques que l’instauration de tout changement (un traitement 
plus efficace par exemple) est susceptible de fragiliser l’individu et son rap-
port à la maladie. Ainsi les modèles de deuil, déni, acceptation, résignation, 
etc., sont à réinventer à l’échelle temporelle de chaque maladie et, pour ce 
qui nous concerne, en questionnant la spécificité du « dégénératif ». 
Dernier point quand on questionne l’identité et ses bouleversements, il 
faut tenir compte de notre contexte où le support organique des processus 
sous-tendant l’identité est celui qui précisément est mis à mal. On aborde 
donc l’identité d’une personne qui peut craindre de perdre son identité. On 
aborde aussi des remaniements alors que les processus de remaniement 
peuvent être altérés. Le défi est d’envergure. 
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Le diagnostic et ses conséquences dans la vie
— Jean-Luc Noël

Psychologue clinicien, Paris

La maladie change le cours de la vie

Il faut du temps pour accepter le diagnostic d’une maladie. Il faut, sans 
doute, encore plus de temps pour accepter que cette maladie change le 
cours de la vie. Connaître le nom du mal qui est en nous est autre chose que 
d’intégrer ce mal dans le cours de l’existence. En effet, toutes les maladies 
le modifie : une espérance de vie qui peut se réduire considérablement, une 
qualité de vie qui s’altère, des activités qui devront disparaître, une image de 
soi potentiellement mauvaise… La liste est longue de ce que bouleverse une 
maladie. Mais surtout, c’est vivre avec l’incertitude, c’est se créer une autre 
relation au temps, c’est faire des deuils ; de l’immortalité, certes, mais aussi 
une multitude de deuils du quotidien. Toutes les maladies graves sont sou-
mises à cette temporalité qui aboutit, parfois difficilement, à l’acception de 
cette maladie et de l’ensemble des changements qu’elle induit. 
Ce processus a été largement décrit pour les malades atteints de cancer, 
mais aussi de maladies dégénératives qui deviennent invalidantes. Ces des-
criptions du temps de la maladie nous enseignent que chaque malade réagit 
avec ce qu’il est, avec sa personnalité, avec ses défenses qui, par ailleurs, 
sont parties intégrantes du cours de la maladie. Du déni à l’acception, on 
connait bien ce temps du deuil qu’implique la maladie grave. Chacun le sait 
et le comprend et l’on sait attendre, que l’on soit professionnel ou proche du 
malade, que les décisions que prend le malade coïncident avec la tempora-
lité du vécu de sa maladie. On l’entend souvent, « c’est encore trop tôt pour 
qu’il accepte cela… » mais l’on sait que bien souvent, ce qui était trop tôt ne 
l’est plus quand le malade a cheminé. 

Des espaces spécifiques pour vivre le temps de la maladie

La question que l’on doit donc se poser est de savoir pourquoi il en serait 
autrement dans la maladie d’Alzheimer. La clinique quotidienne nous montre 
les mêmes réactions après l’annonce du diagnostic, certains refusant, 
déniant, agressant, rationnalisant, évitant, comme dans toutes autres mala-
dies. Nous l’observons de la même manière, il faut du temps pour accep-
ter le diagnostic, il faut du temps pour en accepter les conséquences mais 
pourtant nous savons que ce travail se déroule et que les malades peuvent 
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évoluer dans le sens de l’acceptation. Certes, plus la maladie avance plus 
les capacités de pouvoir effectuer ce travail d’acceptation (qui, rappelons-le, 
n’est jamais linéaire) deviennent difficiles à mobiliser par le malade, tout au 
moins d’une manière spontanée. Mais finalement n’est-ce pas non plus un 
point commun qui rassemble tous les malades : ce besoin d’être aidé dans 
ce cheminement ? 
C’est bien cela qui peut bloquer parfois, l’on a besoin que le malade prenne 
des décisions (parfois très importantes même si elles apparaissent banales, 
comme le fait d’accepter qu’une infirmière vienne à domicile donner les 
médicaments empêchant ainsi un sous-dosage ou un surdosage aux consé-
quences parfois létales). Mais cette personne est dans son temps d’accep-
tation qui ne correspond pas forcément aux temps du professionnel. Si elle 
rencontrait ces professionnels plus souvent ou différemment, les temps par-
viendraient certainement à coïncider. Comme pour tous les parcours dans la 
maladie. Mais nous sommes parfois tellement attentifs à la décision que le 
malade doit prendre que l’on oublie cette évidence qu’il y a un temps pour 
tout, et que chaque malade réagit avec ce qu’il est.  
Ainsi, si l’on doit donc s’inspirer des autres maladies, proposons aux malades 
des espaces spécifiques pour qu’ils puissent y vivre le temps de leur mala-
die, qu’ils puissent l’intégrer avec ces conséquences dans son histoire et 
son devenir. Ces espaces doivent être des espaces de parole (les groupes de 
parole sont très efficaces), d’information et d’orientation. Mais il existe peu 
d’endroits où l’on puisse cheminer et il s’agit de les développer afin d’offrir 
aux malades la possibilité de continuer à prendre des décisions pour lui, le 
plus longtemps possible et dans une qualité de vie préservée. Inspirons-nous 
des autres maladies : aux lieux thérapeutiques correspondent toujours des 
lieux de prise en compte du vécu, propices pour déclencher un travail psy-
chique aidant pour le malade. Ainsi, n’oublions pas d’adjoindre à nos lieux de 
prise en soin cognitive, ces espaces au sein desquels l’élaboration psychique 
peut se réaliser. 
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Supporter toute cette souffrance  
tant physique que psychique  
— Jean-Paul Wagner

Président de la Fédération française des grou-
pements de parkinsoniens (FFGP), animateur du 
site vivreavecparkinson

Ne pas s’acharner sur autrui et faire mal

Rester digne dans la maîtrise d’une maladie comme celle de Parkinson est 
une étape nécessaire sur le parcours de soins du patient. Je me demande 
comment j’ai pu, jusqu’à présent, supporter toute cette souffrance tant phy-
sique que psychique.
C’est surtout le regard des autres, illustré ou non de propos moqueurs, qui 
fait mal. Ainsi, il m’est arrivé dans une de mes crises de tremblements d’en-
tendre des réflexions me traitant de dément ou d’alcoolique.
On peut rire de tout, mais sous réserve de ne pas s’acharner sur autrui et 
faire mal gratuitement. Tous les jours, nous souffrons d’une dégénérescence 
chronique dont on ne connait pas encore les causes. Il est inutile d’en rajou-
ter. Par réaction de honte, le patient risque de s’enfermer dans un mutisme 
intérieur et extérieur, pour en fin de compte, volontairement s’isoler et se 
laisser aller à vau-l’eau, perdant ainsi toute autonomie. La peur va se mani-
fester comme le jour où le neurologue m’a annoncé trop abruptement la 
terrible nouvelle. De plus l’évolution probable de la chronicité de la maladie 
ne rassure pas.
Au fil du parcours de soin, le corps médical ne prend pas toujours la mesure 
des besoins du malade. Lors d’un colloque, à ma question sur l’insomnie 
il m’a été répondu : « Vous n’avez qu’a compter les moutons. » À une autre 
interrogation sur la constipation, une neurologue me réplique : « Buvez un 
verre d’eau le matin à jeun… »
Il existe encore des médecins qui ne proposent pas la déclaration de l’af-
fection de longue durée (ALD) permettant un remboursement à 100 % de la 
Sécurité Sociale et donc ne reconnaissent pas le handicap.
C’est certainement par peur qu’au cours d’un repas de fête en famille, un 
parent, constatant que j’ai du mal à couper le morceau de viande dans mon 
assiette, lance d’une voix forte : « Hé ! Le parkinsonien, pas de ça chez nous… »
C’est certainement par ignorance que remarquant la dyskinésie de ma tête, 
un participant d’une réunion philosophique me confia avec un sourire nar-
quois : « Tu te prends pour le Christ en croix ! »



151Autres contributions

Ce n’est pas parce que je suis devenu parkinsonien 
contre mon gré que j’ai perdu ma qualité d’homme

Certes, l’avenir de l’homme est la mort mais, en prenant en compte l’espé-
rance de vie du parkinsonien (trois ans de moins qu’un bien-portant), dans 
quelles conditions ? 
En attendant, je suis en conflit entre moi et moi, entre mon corps et mon 
esprit. Je connais mon ennemie que j’ai nommée Miss Park. Elle s’est insi-
nuée dans mon corps sans mon consentement. C’est « Park, la non désirée ».
Ce n’est pas parce que je suis devenu parkinsonien contre mon gré que j’ai 
perdu ma qualité d’homme. À titre d’exemples je revendique des droits : pas 
de discrimination à l’accès à l’emploi, mais pas non plus de licenciement 
pour cause de maladie. Dans un cas d’hospitalisation, l’impossibilité de pro-
duire l’ordonnance ne doit pas faire obstacle à la prise à intervalle régulier 
des médicaments. Des témoignages nous sont parvenus sur la rupture de 
soin.
Certains laboratoires pharmaceutiques décident la rupture de stock de 
manière abrupte et unilatérale... La logique de l’industriel n’est pas toujours 
soucieuse des questions de santé ! 
Dans le futur, il sera nécessaire de lutter contre les préjugés encore trop 
nourris d’ignorance et de peur. De véritables plans d’action devront être mis 
en œuvre pour donner dignement du sens au « vivre ensemble ».
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Fragilités dans le temps long de la maladie 
— Pierre Krolak-Salmon

Neurologie, gériatre, CMRR, CHU de Lyon, univer-
sité Claude Bernard Lyon 1, Centre des Neuros-
ciences de Lyon - INSERM U1048-CNRS5292

Fragilisation profonde de la perception de soi

Notre identité se construit, se développe, évolue à travers des périodes fon-
damentales comme l’enfance et l’adolescence, l’âge adulte puis les dernières 
phases du vieillissement. Elle est influencée par nos perceptions et actions 
au sein d’un environnement complexe et évolutif. Les maladies neuro-dé-
génératives représentent des menaces pour la perception d’un patient de 
sa propre identité du fait de la chronicité de symptômes aux conséquences 
sévères et intimes. Le « temps » d’une maladie neuro-dégénérative est long, 
il induit une fragilisation profonde de la perception de soi.
Une grande diversité de signes et symptômes s’annonce au moment du dia-
gnostic d’une maladie neuro-dégénérative. D’abord très frustres voir unique-
ment subjectifs, ces symptômes vont s’aggraver inexorablement durant de 
longues périodes, malgré parfois des améliorations transitoires. La phase 
d’une perception presque exclusivement subjective de modifications de 
ses propres capacités d’action ou de perception, que ce soit d’un point de 
vu des performances motrices, de sa forme physique, comme cela peut 
se voir dans la maladie de Parkinson, ou de ses performances mnésiques 
qui déclinent avant même que l’entourage ne puisse s’en apercevoir, peut 
fragiliser l’état thymique du patient, sa confiance en lui et induire déjà une 
tendance vers le retrait social. Le regard des autres se modifie dès que les 
symptômes sont perceptibles. La progression de la symptomatologie dans 
le temps va dépendre du type de maladie neuro-dégénérative, mais égale-
ment de l’individu, depuis son patrimoine génétique jusqu’à ses habitudes 
de vie, ainsi que de son environnement. Certaines maladies vont se révéler 
par des symptômes moteurs comme un ralentissement et une rigidité en 
cas de syndrome Parkinsonien, une asthénie, une baisse de la force comme 
dans la sclérose latérale amyotrophique, ou des mouvements anormaux très 
vite gênants socialement avec la maladie de Huntington. La diminution des 
performances motrices d’un patient implique déjà une modification de sa 
propre identité de par l’apparence de son comportement moteur, une forme 
d’autocensure de ses déplacements avec parfois un risque de chutes. Les 
symptômes cognitifs et psycho-comportementaux associés à certaines 
maladies impactent encore plus la confiance en soi et la perception de sa 
propre identité. Le regard des autres se modifie aux premières erreurs signi-
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ficatives observées par le milieu professionnel ou l’entourage proche, aux 
premières modifications de la personnalité comme l’irritabilité ou la désin-
hibition souvent observées dans les dégénérescences lobaires fronto-tem-
porales. Bien avant l’anosognosie, les modifications intimes de ses propres 
performances cognitives voire de sa personnalité peuvent certainement être 
perçues par le patient ce qui peut engendrer ou renforcer un état dépressif, 
un trouble anxieux et un retrait social.

Temps longs de la maladie, conséquences complexes

Ces signes et symptômes, qu’ils soient d’ordre physique, cognitif ou com-
portemental, vont inexorablement s’aggraver conduisant vers des chutes à 
répétition par exemple ou une grabatisation, des troubles vésico-sphincté-
riens et sexuels, ce qui là encore accentue la fragilisation de la confiance 
en soi et vient bouleverser les éléments intimes de sa propre identité. Cer-
tains symptômes moins connus comme les troubles de la perception des 
messages sociaux, des expressions faciales, venant s’inscrire en miroir d’une 
altération de sa propre expression des émotions, peuvent fondamentalement 
modifier les rapports sociaux et induire des difficultés d’interprétation des 
messages proposés par l’environnement humain, ceci étant particulièrement 
observé dans la maladie de Parkinson et dans les démences fronto-tem-
porales. La perte de confiance en soi peut être profonde lorsque l’on pré-
sente une altération cognitive, notamment mnésique ou langagière, que l’on 
devient dépendant et que l’on voit son autonomie mise en péril avec une 
perte des capacités de prise de décision, des capacités de jugement. La pré-
carité sociale, professionnelle, familiale induite par ces symptômes est très 
invalidante, venant là encore modifier la propre image de sa place dans la 
société. Les troubles psycho-comportementaux tel qu’ils sont observés pré-
cocement ou en cours d’évolution dans la maladie d’Alzheimer, la maladie à 
corps de Lewy ou les démences fronto-temporales, que ce soit l’apathie très 
gênante pour les proches, les hallucinations notamment visuelles, les idées 
délirantes ou l’agressivité et l’agitation, modifient la perception des autres 
mais certainement la perception de ce que l’on est en tant que patient et en 
tant qu’individu.
Le temps des maladies dégénératives est souvent long et la fin de vie s’an-
nonce très progressivement après une phase de handicap majeur et de 
grabatisation. Le pronostic vital est discuté plus précocement dans cer-
taines maladies comme la sclérose latérale amyotrophique du fait des défi-
cits moteurs sévères et précoces. Cette déchéance physique dont le rythme 
d’installation et de progression est variable ne peut que renforcer les boule-
versements de la perception de soi engendrés par ces maladies.
La question de l’hérédité et des conséquences sur la descendance est 
parfois posée par les maladies neuro-dégénératives, notamment dans les 
dégénérescences lobaires fronto-temporales, la maladie d’Alzheimer ou la  
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maladie de Huntington. Les modifications de perception de sa propre identi-
té peuvent donc survenir au sein d’une famille dont un ou plusieurs membres 
sont affectés d’une maladie neuro-dégénérative, ceci bien avant toute confir-
mation génétique d’un risque pour soi-même ou tout symptôme suggérant 
l’installation de la pathologie. Le risque concernant sa propre descendance 
doit être assumé dans certains cas et un sentiment de culpabilité peut venir 
aggraver l’état psychologique des patients. L’absence de traitement préventif 
et la forte pénétrance de ces maladies lorsqu’une anomalie génétique est 
détectée génèrent un stress individuel et familial qu’il faut très vite diagnos-
tiquer et prendre en soins.
Ainsi, les maladies neuro-dégénératives vont menacer très vite la percep-
tion par un patient de sa propre identité, parfois avant l’installation de tout 
symptôme dans les cas héréditaires, parfois dès les stades purement sub-
jectifs qui peuvent durer plusieurs années, dès les stades d’installation de 
symptômes moteurs, cognitifs ou comportementaux et tout au long de la 
progression de cette symptomatologie multimodale jusqu’à la fin de vie. Il 
parait déterminant pour les professionnels de santé et pour toute personne 
intervenant dans l’environnement de ces patients et de ces familles, d’in-
tégrer cette dimension des maladies neuro-dégénératives, encore très mal 
évaluée et considérée.
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Chronicité et retentissement  
des atteintes cognitives
— Sophie Crozier

Neurologie, gériatre, CMRR, CHU de Lyon, uni-
versité Claude Bernard Lyon 1, Centre des 
Neurosciences de Lyon - INSERM U1048-
CNRS5292

Implications de l’altération

Comment situer les enjeux de ces spécificités des maladies neurologiques 
évolutives ? Après tout, le champ de ces maladies est complexe et il peut 
être dangereux de vouloir procéder à des identifications systématiques. On 
devine aisément que nous avons à produire un effort de clarification d’un 
cadre conceptuel, qui mérite d’être revu. De quoi parlons-nous ? Fondamen-
talement, il est question de maladies qui présentent pour particularité d’af-
fecter le système nerveux central, le cerveau et ses régions impliquées dans 
les processus cognitifs. Ce qui nous apparaît problématique, sur le plan de 
l’éthique, ce sont les implications de l’altération, dont le malade est plus ou 
moins conscient, des facultés intellectuelles. Les difficultés sont à la fois 
d’ordre neurologique et d’ordre psychiatrique. L’altération des fonctions dites 
supérieures n’est pas sans soulever de multiples sujets sur le plan éthique. 
Nous avons longuement débattu des implications du terme « dégénératives » 
pour qualifier ces affections. Il est, à l’évidence, péjoratif. Armelle Debru pré-
fère l’adjectif « évolutif ». En effet, nous sommes aux prises avec des patho-
logies qui tendent à s’aggraver au fil du temps. En tous les cas, elles sont 
chroniques. L’évolution vers un état démentiel est redoutée car elle symbolise 
une perte d’autonomie, de compétence ainsi qu’une dégradation de la vie 
sociale comme de l’image de soi-même. 
Il nous semble préférable de ne pas dresser une liste limitative et réductrice 
de pathologies. Ce sont les enjeux de la chronicité et du retentissement des 
atteintes cognitives qui nous intéressent au premier chef. Il est des malades 
jeunes et des malades âgés. On ne saurait donc restreindre le débat au sujet 
de la vieillesse. 
En quoi de telles affections diffèrent-elles d’atteintes aiguës (traumatismes 
crâniens, accidents vasculaires cérébraux, etc.) dont la conséquence est éga-
lement l’apparition de handicaps cognitifs et moteurs ? 
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Différentiel entre handicap vécu et handicap perçu

L’atteinte des fonctions cognitives, accompagnée de difficultés intellec-
tuelles et relationnelles se traduit par une vulnérabilité accrue. Celle-ci 
change non seulement la vie du patient, mais encore celle de ses proches. 
Ainsi avons nous affaire à des conditions qui interrogent la collectivité. On le 
sait, les maladies neurologiques font peur à cause de ce qu’elles impliquent. 
Les conséquences de la dépendance ne peuvent être appréhendées que col-
lectivement, dans une perspective de santé publique. 
Que pouvons-nous proposer sur le plan éthique, qui soit de nature à éclairer 
l’organisation des soins ? Quantité de développements éthiques cherchent 
à élucider les implications des atteintes cognitives, de la dépendance, de 
la perte de compétence. On ne dispense pas l’information à des personnes 
diminuées sur le plan intellectuel de la même manière qu’aux autres. Il est 
fait ici référence à des situations spécifiques et ciblées. Elles sont récur-
rentes en neurologie comme en psychiatrie, au fond quel que soit le type de 
maladie considérée. Nous avons affaire à des pertes de souveraineté des 
malades sur leurs existences. Cette perte peut être décrite sur le mode de la 
vulnérabilité comme sur celui de la dépendance. J’ai entendu un neurologue 
s’interroger, à l’occasion d’une conférence sur la maladie d’Alzheimer. Il se 
demandait si cette maladie opérait de manière à changer les sujets ou bien 
s’il fallait postuler une identité persistante de ces derniers. Cette problé-
matique se pose continuellement dans nos pratiques qui nous sollicitent en 
permanence, lorsque nous avons à percevoir l’autre par rapport à un certain 
déficit. 
Dans le champ du handicap moteur, on évoque le « disability paradox ». Ce 
concept renvoie à un différentiel entre handicap vécu et handicap perçu. Il est 
des situations dans lesquelles le patient n’émet pas de plainte particulière et 
où il est d’autant plus délicat d’avoir à identifier et à nommer des éléments 
potentiellement stigmatisants. Le risque est grand d’identifier une personne 
à sa maladie, tout en faisant fi de ce qu’elle ressent effectivement. 
Enfin, l’évolutivité soulève des questions éthiques spécifiques. Implicitement, 
on pourrait l’entendre par l’avancée inéluctable de la maladie, le processus 
passant par une succession d’aggravations de déficits. Est-il interdit de pen-
ser qu’un malade puisse reconstituer ou même recréer, le temps s’écoulant ? 
Doit-on impérativement s’attacher à des choses qui persistent ? Le soignant 
doit-il s’attacher au manque, à ce qui demeure, à ce qui peut émerger ? L’ob-
servation de ce que ne serait qu’une dégradation continue procède d’une 
conception très négative de l’évolutivité. La question de l’anticipation ne 
cesse de se poser, également. Que peut-on prédire ? Est-il souhaitable de 
prédire ? Comment agir dans l’intérêt du patient, dans l’intérêt de la science ? 
Comment concilier ces deux ordres d’intérêt ? Les différents temps de la 
maladie invitent à la réflexion et à la considération de phases d’acceptation, 
de renoncement et de deuil. Il est bien entendu que notre propos s’intéresse 
à la maladie et à son accompagnement. 
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Préserver ce qui importe 

Exister en société, des activités et des projets préservés : de quels challen-
ges s’agit-il sur le fond pour la personne vulnérable, sa famille, les accom-
pagnants ? Si la maladie survient alors que la personne est en activité pro-
fessionnelle, elle perd souvent son poste, sans véritable proposition de 
reclassement professionnel, de reconnaissance de travailleur handicapé, de 
préservation d’un domaine de compétences. Qui devient-elle pour l’institu-
tion ? Non plus une personne, mais l’écran conceptuel du nom de la mala-
die et ses représentations culturelles, dans le bizarre, l’évitement, voire la 
négation de présence. Pendant quelques années après le diagnostic, Patrick, 
longtemps cadre méritant de sa grande entreprise, a continué pourtant à se 
lever chaque matin pour aller « travailler », dans une activité de logistique, 
poste d’exécution, sous la protection de quelques-uns. Mais il était poursuivi 
et questionné sur son efficacité et son manque d’avenir. Le médecin du travail 
et le consultant neuropsychiatrique contribuaient à négocier avec le milieu 
de travail une poursuite temporaire de l’activité. Les conversations thérapeu-
tiques rejoignaient « l’être unique de toujours », blessé sans toujours savoir à 
quel point, certes par les symptômes cognitifs et sa moindre réussite, mais 
surtout les regards déformants des collègues ou des administratifs, dans la 
honte et le sentiment nouveau d’isolement social. Mais le portage thérapeu-
tique proche du travail favorisait une reconnaissance du mouvement naturel 
de vie, une cohérence de l’agir, de continuité de sens à ce milieu de travail 
depuis toujours, dans son histoire réelle et fantasmatique, aussi dans et pour 
sa famille.

Une construction à plusieurs

Si la maladie est à un stade plus avancé, entravant l’échange conversation-
nel par exemple, l’existence en société, les activités, les projets sont plus 
difficiles à préserver en milieu familial, et aussi institutionnel. Quels fruits en 
attendre ? La personne si vulnérable peut-elle réussir certaines activités ? Le 

Une existence en société, des activités  
et des projets préservés
— Catherine Fayada

Neurologue, psychothérapeute, IM2A, Groupe 
hospitalier Pitié-Salpêtrière, AP-HP
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mystère de sa vie neuropsychique, de sa souffrance et de ses manières d’y 
faire face, reste grand. Mais la pulsion de vie somatopsychique signifiante 
et singulière de la personne continue. Elle s’active et décharge selon ses 
besoins internes et externes et ses désirs, à préserver au gré des rencontres, 
de l’accueil de l’inattendu, véritables mouvements de vie. Sophie, longtemps 
femme et mère active au foyer, au sein d’une grande famille aux liens proches, 
s’est trouvée engloutie par la mort de son marri et sa propre maladie, malgré 
l’attention tendre de ses enfants. En femme combattante, on ne se plaint pas 
dans cette conversation où les mots, les pensées échappent, les hallucina-
tions visuelles sont proches. On fait face, même si on sursaute au moindre 
changement perceptif. La posture sur la chaise, le regard vers le lointain et le 
dedans, la voix plus basse et les interjections plus courtes, tout est signifiant 
du combat de Sophie. Pourtant, elle est bien là, avec sa fille. Et de lointaine 
dans un trop de pensées quelque part, l’enveloppe, le rythme, le trouvé-créé 
de la présence mutuelle lui feront renouer l’accordage du regard, l’à pro-
pos signifiant dans les mimiques et les quelques mots, la joie retrouvée et 
partagée d’être approuvée d’exister, dans la conversation presque ordinaire, 
par signes, par le bienfait de la couture métaphorique, de la vraie couturière 
d’antan et des rencontres familiales de toujours. La paix revient, le sourire et 
la présence de toujours sont inouïs. Tout le monde est rassuré. 
Oui, il s’agit bien d’un défi éthique que celui de co-construire, patients, 
familles, accompagnants, des activités de vie signifiantes et créatives, mal-
gré et avec les obstacles de la souffrance et des limites de la rencontre, les 
colères de l’impuissance et l’épuisement de chacun, dans l’espoir d’un sur-
plus de vie à partager.
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Des capacités préservées

Quand considère-t-on qu’une personne est « mentalement incapable » de 
prendre des décisions éclairées relatives aux actes de la vie quotidienne 
comme par exemple, gérer ses biens, ou consentir au traitement proposé, ou 
à l’admission dans un établissement de soins ou un EHPAD ? C’est le cas si 
elle n’est pas apte à comprendre les renseignements pertinents ou à évaluer 
les conséquences qui pourraient découler d’une décision ou de l’absence 
de décision, c’est à dire de manière éclairée, consciente en comprenant la 
nature de l’acte et ses conséquences. Le déclin cognitif peut toucher diffé-
rents domaines selon la maladie du sujet, les maladies neuro-dégénératives 
évolutive à impact cognitif (MNDIC) recouvrant des maladies très différentes. 
Il conviendrait d’établir les règles éthiques régissant l’évaluation de la prise 
de décision, puis la prise de décision au nom d’une personne et enfin de son 
anticipation.
Quand on réalise un bilan clinique et neurocognitif, il est souhaitable de 
montrer en parallèle des capacités atteintes les capacités préservées, ce 
qui permet aux aidants de s’appuyer sur cette évaluation en encourageant 
la personne à s’en servir. Les aidants et la famille doivent laisser la personne 
prendre des décisions par elle-même et participer aux autres décisions tant 
qu’elle en est capable. 
En effet la seule présence de troubles cognitifs ne permet pas de conclure à 
l’incapacité. Quand ces troubles sont légers, comme au début de la maladie 
d’Alzheimer, ils n’empêchent pas forcément de prendre des dispositions en 
connaissance de cause. Les troubles du comportement sont cependant aus-
si, bien sûr, à prendre en compte.
Il convient de s’adapter aux capacités changeantes : au fil de l’évolution de la 
maladie, les aidants et les soignants qui s’occupent de la personne malade 
doivent déterminer quelles capacités elle possède encore, décomposer 
les tâches et décisions complexes en options plus simples à comprendre, 
et respecter ses choix et une mesure de sauvegarde pour protection des 
incapables majeurs doit alors, si cela est nécessaire être soumise à l’expert 
au juge des tutelles.

Reconnaître et préserver les capacités  
décisionnelles de la personne 
— Laurence Hugonot-Diener 

Psycho-gériatre Hôpital Broca, AP-HP et Réseau 
Mémorys Paris centre et sud
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Une nécessaire planification

La capacité est fonction de la complexité de la décision qui est à prendre. 
Plus une décision est complexe, et plus elle requiert des capacités cognitives 
importantes. Ainsi, une personne peut ne plus être capable d’effectuer un 
acte impliquant des dispositions compliquées (répartir ses biens entre plu-
sieurs bénéficiaires), mais rester capable de prendre une disposition simple 
(comme léguer tous ses biens à son époux). De même, une personne peut 
ne plus être capable de prendre certaines décisions, mais rester capable de 
désigner quelqu’un (personne de confiance, mandataire de protection future) 
qui le fera pour elle, ou qui s’exprimera en son nom. En d’autres termes, il 
est important de vérifier les capacités décisionnelles non dans l’absolu mais 
pour une situation donnée, afin de préserver le respect des droits et libertés 
de la personne et le laisser prendre des décisions plus simples.
Il est important de planifier ce qui se passera lorsque la personne ne pourra 
plus prendre de décisions de façon autonome. 
Si la personne a exprimé des désirs à ce sujet alors qu’elle était capable, nous 
devrions être tenus de respecter ces désirs, si possible. Ces désirs peuvent 
avoir été exprimés oralement ou par écrit. Les termes « directives anticipées » 
ou « testament de vie » sont souvent utilisés pour parler des désirs qu’une 
personne exprime alors qu’elle est capable.
S’il ne semble pas que de tels désirs aient été exprimés, la décision doit être 
prise dans l’intérêt véritable de la personne incapable. Pour déterminer ce 
qui constitue l’intérêt véritable, on devrait tenir compte des éléments sui-
vants : 
•	 les	valeurs	et	 les	croyances	que	 la	personne	avait	 lorsqu’elle	était	

capable ; 
•	 les	désirs	actuels	de	la	personne,	s’il	est	possible	de	les	déterminer	;	
•	 les	effets	bénéfiques	prévus	du	traitement	ou	de	l’admission	;	
•	 l’importance	des	effets	bénéfiques	prévus	par	rapport	aux		risques	;	
•	 la	possibilité	qu’il	existe	une	solution	moins	contraignante	ou	moins	

perturbatrice. 
Existe-t-il des circonstances dans lesquelles les désirs exprimés par la 
personne alors qu’elle était capable pourraient ne pas être respectés ? S’il 
s’avérait impossible, compte tenu des circonstances, de respecter les désirs 
préalables exprimés par la personne alors qu’elle était capable, la ou le man-
dataire spécial n’est pas tenu de le faire.
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La maladie menace le lien d’attachement

« Vous savez docteur, ça fait longtemps que j’attends ce moment : mon père, 
enfin celui qui m’a élevé, est mort il y a trois ans, je l’adorais ; mais depuis, 
ma mère va moins bien, elle a enfin accepté de venir pour sa mémoire et 
ma mère m’a toujours dit qu’elle me dirait qui est mon véritable père… » 
C’est leur première consultation, entre espoir et crainte l’anxiété est palpable 
entre mère et fille. Et après un premier bilan de débrouillage objectivant des 
troubles cognitifs modérés, la fille revient vers sa mère : « alors maman, c’est 
qui mon père ? », et la mère lui dit d’un jet « maintenant que j’aie Alzheimer je 
ne m’en souvient plus !... » 
Sidération de la fille, larmes, flottement du médecin, sourire énigmatique de 
la mère…
Avec la maladie d’Alzheimer, les secrets de famille explosent ou s’épais-
sissent dans l’insaisissable et la part de mystère de chacun. Parce qu’elle 
touche l’esprit avant le corps, la manière d’être à l’autre et la perception du 
monde, quand la vulnérabilité s’installe chez le patient les familles se mobi-
lisent, soit dans l’évitement ou l’absence, soit dans la fusion et la réparation. 
Les liens familiaux se « retricotent » de manière souvent inattendue. Ainsi ce 
fils absent va tout faire pour prendre en charge ses parents malgré l’éloigne-
ment géographique, alors que ses sœurs très proches font tout pour faire 
échouer l’entrée en institution bien que l’état de leur mère l’impose « parce 
qu’on sait faire et on a promis à maman de ne jamais la placer… ». Entre 
conflits d’intérêts et conflits de loyauté, les enfants se déchirent car il s’agit 
de bien autre chose que la situation matérielle qui est en jeu, mais bien celle 
de chacun dans le cœur de leur mère. 
Les familles dont un des membres est touché par une MND, sont aussi 
« contaminées », à la manière d’une onde de choc, d’un ricochet. Car la mala-
die affecte non seulement le patient, mais aussi chacun de ses proches, en 
menaçant le lien d’attachement comme tel. Les différents membres de la 
famille sont, chacun à sa manière, exposés à l’angoisse de perdre l’un des 
leurs, et confrontés à la possibilité de la séparation et du deuil de la famille 

Souffrance des familles : que faire quand rien 
ne peut se dire ni se montrer ? 
— Véronique Lefebvre des Noëttes

Psychiatre du sujet âgé, Centre hospitalier Emile-
Roux, AP-HP, Espace de réflexion éthique de la 
région Île-de-France
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idéalisée d’avant, entre décomposition et recomposition. En menaçant le lien 
d’attachement, la maladie chronique retentit sur ce qui constitue la « portée » 
affective de base de ce dernier : la tension entre sécurité et insécurité exis-
tentielles. 

Anticiper la perte

Le risque vital lié à la maladie chronique, même réduit ou à échéance indé-
terminée, se traduit donc, pour le patient et sa famille, en une confrontation 
obligée à l’anticipation de la perte. Cette « perte anticipée » qui se réfère 
aussi bien à la mort du patient lui-même qu’à la rupture irréversible des liens 
entre lui et ses proches, et à la lésion douloureuse que cette rupture inflige-
rait à la vie intérieure de chacun d’eux est le nœud qui étreint et atteint la 
famille.
Face à la maladie d’un parent, on sait que les ressources « réparatrices » de 
l’enfant sont souvent sollicitées de manière massive, sans que son souci 
et tous les efforts qu’il déploie pour prendre soin de son parent ne soient 
reconnus comme tels. Or, le jeu subtil de la reconnaissance exprimée et du 
sentiment d’être en règle par rapport à ce que l’on doit donner joue un rôle 
important dans l’équilibre des relations. À l’inverse, la non-reconnaissance 
des mérites de chacun dans les échanges peut engendrer d’importantes 
souffrances sources de frustration, d’épuisement, d’anxiété, de dépression 
et d’abandon. 
Les niveaux de communication ne sont plus les mêmes. On va taire une infor-
mation à tel ou tel membre, où l’on va déformer ce que le médecin aurait pu 
dire. D’où la nécessité après en avoir informé le patient et avoir recherché 
son consentement de recevoir les familles avec l’équipe soignante, dans un 
cadre donné, en reformulant les enjeux de cette réunion de famille ainsi que 
les décisions consensuelles qui auront pu être abordées et retranscrites sur 
le dossier médical.  
Il importe de prendre en considération le vécu du patient, la faillite de sa 
subjectivité, les mécanismes de défense mobilisés. Adapter la « prise en 
charge » au cas par cas, planifier l’avenir sont des axes de soin au même 
titre que les réponses concrètes aux manifestations anxieuses, dépressives, 
aux troubles psycho-comportementaux actuels. La démarche soignante vise 
à identifier les troubles présentés par le patient, à les interpréter en tant 
que signes d’une maladie, ce qui permet à l’entourage de prendre des dis-
tances, de rationaliser des troubles qui les impliquent (irritabilité, opposition, 
construction délirante) et de se positionner aussi comme « aidant » avec une 
plus grande tolérance vis-à-vis des symptômes, au prix d’un réaménagement 
des rôles et places. Tout ceci ne peut se faire sans un étayage constant, un 
accompagnement éthique inscrit dans le temps et la confiance. 
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Les indispensables au quotidien de l’existence

Le diagnostic, qu’il soit précoce, « au bon moment » ou tardif, n’a de sens, 
dans le cadre de maladies encore à ce jour incurables, que par l’engagement 
qui s’ensuit.
L’engagement de qui, pour faire quoi et jusqu’où ? 
Les recommandations de « bonnes pratiques » ne manquent pas pour infor-
mer les professionnels de ce qu’il est nécessaire de mettre en œuvre selon 
les stades et les conséquences de ces maladies chroniques que la médecine 
ne sait guérir, mais que l’on peut accompagner au mieux.
Mais qui va concrétiser cet accompagnement sous ses aspects multiples ? 
Qui va donner force et présence à l’engagement d’accompagner la personne 
dans les suites prévisibles de sa maladie ? 
La liste des différents professionnels et structures qu’il est recommandé de 
solliciter pour un accompagnement qualifié est riche de rêves : orthopho-
nistes, kinésithérapeutes, psychomotriciens, infirmiers, ateliers de stimu-
lation cognitive de neuro-psychologues, Équipes spécialisées Alzheimer à 
domicile (ESA), hôpital de jour, accueils de jour, de nuit, temporaire, sorties 
et rencontres sociales... tout est prévu, à la bonne place, au bon moment... 
sur le papier.
Mais qu’en est-il réellement des ressources mobilisables selon le lieu de vie 
de chacun en France ? 
Quel est l’engagement de la société pour que toutes ces recommandations 
de « bonne prise en soins » soient accessibles à toutes les personnes frap-
pées par la maladie ? 
Si les grands experts de la maladie dans les Centres mémoires de ressources 
et de recherche (CMRR) fournissent de superbes ordonnances aux personnes 
malades et à leurs proches, pour le suivi après la consultation d’annonce du 
diagnostic ils ne fournissent pas, bien évidemment, les hommes, les compé-
tences, les mains, qui feront humblement chaque jour ces différentes actions 
indispensables à la vie, et à la vie avec et malgré la maladie. Et leur engage-
ment se limite le plus souvent à un simple « je vous revois dans 3 ou 6 mois ».
Tout commence d’ailleurs dans une grande confusion. 

Présence essentielle des proches
— Catherine Ollivet

Présidente de France Alzheimer 93, Espace de 
réflexion éthique de la région Île-de-France
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La rédaction de « l’ordonnance » à la fin de la consultation d’annonce du dia-
gnostic mêle deux types d’actions de suivi : certaines relèvent réellement de 
l’ordonnance médicale avec prise en charge par l’Assurance maladie : hôpi-
tal de jour, soins infirmiers, kinésithérapeute, orthophonistes, sont effecti-
vement pris en charge par la sécurité sociale. Mais de nombreuses actions 
restent à la charge de la personne malade et de ses proches : accueil de jour, 
ateliers de psychologues libéraux, sorties de soutien à la vie sociale, accueil 
temporaire en EHPAD, auxiliaires de vie à domicile, etc.
Les familles ne découvriront qu’après, cette subtile différence française entre 
le médical et le médico-social qui font que même si « le docteur a fait une 
ordonnance » cela ne veut pas dire que c’est pris en charge par la Sécurité 
sociale ! Et que même avec une ordonnance du médecin, cela ne veut pas 
dire que l’on va trouver le professionnel spécialisé près de chez soi, suscep-
tible de mettre en œuvre l’ordonnance, en raison même des pénuries locales 
de certains de ces paramédicaux. Bon nombre de ces « recommandations » 
ne pourront devenir effectives. Et il n’est pas rare de ne même pas trouver 
le médecin généraliste, pourtant « pivot de la prise en charge des malades 
chroniques », qui pourra venir à domicile en consultation régulière de suivi 
ou en urgence, tant il est difficile de faire patienter une personne malade 
énervée par une salle d’attente déjà pleine à son arrivée. Sans parler de plus 
des déserts médicaux qui frappent aujourd’hui tout autant certaines régions 
rurales de notre pays que des quartiers de nos banlieues.

Une inconditionnelle présence en toutes circonstances

Au final, qui cherche la ressource locale de proximité correspondant à l’or-
donnance ? 
Qui téléphone à 10 orthophonistes avant d’en trouver un ou une qui accepte 
de prendre en charge ce nouveau patient mais à condition de l’amener à 
son cabinet, avec tous les obstacles que cela comporte ? Qui se bat pour 
convaincre son proche malade deux fois par semaine qu’il doit aller à l’ac-
cueil de jour, et qui fait en sorte qu’il soit prêt, lavé, habillé, à l’heure, qui le 
dépose et passe le reprendre ? Qui coordonne les horaires et les jours des 
différents intervenants ? Qui est présent pour informer le médecin traitant 
des différents événements ou modifications intervenus depuis la dernière 
consultation ? 
Qui découvre à la fin de la prise en charge de quelques séances ou semaines 
par un professionnel paramédical, qu’ensuite il n’y a plus rien car le renou-
vellement de l’ordonnance n’est pas prévu dans le plan de soins, ou que 
l’évolution des effets de la maladie n’autorise plus la poursuite de l’action 
telle que définie dans le dit plan si joliment prévu sur l’ordonnance initiale 
du spécialiste ? Qui doit en permanence aménager, réaménager, imaginer 
de nouvelles actions « adaptées » aux nouvelles conditions concrètes de la 
vraie vie ? Qui fait le siège du service social du Conseil Général pour essayer 
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d’obtenir quelques euros pour aider à la prise en charge financière de tout 
ce que la Sécurité sociale n’assume pas ? Qui réunit les différentes données 
financières, patrimoine, revenus, et le certificat du médecin agréé, exigés 
afin d’obtenir pour son proche malade victime de plusieurs escroqueries, la 
protection de la justice ? 
Quel est l’engagement de la société pour permettre, en l’absence d’une 
famille très présente, à toutes les personnes malades, de bénéficier de cet 
accompagnement de « bonnes pratiques » ? 
D’autres pays ont pourtant, depuis des années déjà, mené de telles actions : 
« villes et commerçants amis des malades » en Belgique, réseaux sociaux 
avec ses « citoyens vigilants » permettant de retrouver plus rapidement une 
personne disparue qu’elle soit un enfant ou une personne désorientée, etc. 
les exemples ne manquent pas d’un engagement solidaire au service de 
toutes les personnes vulnérables, apportant aux proches le sentiment de ne 
plus vivre leurs responsabilités dans une solitude extrême épuisante physi-
quement et moralement.
Dans toutes les études, force est de constater que le premier engagement 
qui fournit directement les actions réelles telles que prévues par les spécia-
listes, est d’abord et parfois uniquement, celui des proches, et même celui 
du premier cercle de la famille, c’est-à-dire le conjoint et/ou enfants.
Et qu’en est-il alors pour celles et ceux qui n’ont pas ou plus dans leur proxi-
mité, ces proches intimes, femmes et hommes à tout faire polyvalents, qui 
n’ont d’autre qualification que d’être des « aimants » ? 















— Revue française d’éthique appliquée

La Revue française d’éthique appliquée est une publication universitaire francophone à comité 
de lecture. Sa vocation est de contribuer à la valorisation et la diffusion de la réflexion et de la 
recherche en éthique appliquée.
Espace public d’analyse, d’approfondissements et d’échanges ouvert à la diversité des domaines 
de l’éthique appliquée et des approches disciplinaires, la RFEA souhaite également témoigner 
d’engagements concrets soucieux du bien commun. La RFEA procède d’une démarche éthique 
« en acte » attentive à la fois aux expériences de terrain, aux innovations dans les pratiques  
et aux études académiques. À ces fins la RFEA entend couvrir transversalement quatre grands 
champs de l’éthique appliquée : l’éthique de la santé et du soin, l’éthique économique et sociale, 
l’éthique environnementale et animale et l’éthique des sciences et technologies.
La RFEA est une initiative du Département de recherche de l’Université Paris Sud et de l’Espace 
de réflexion éthique/Ile-de-France (ERER/IDF). La RFEA est libre d’accès et fonctionne  
sur le modèle de l’open access ; sa publication est semestrielle.

http://www.espace-ethique.org/revue

Directeur de la publication — Emmanuel Hirsch
Rédacteur en chef — Paul-Loup Weil-Dubuc 
Rédacteurs en chef adjoints — Pierre-Emmanuel Brugeron, Léo Coutellec
Comité éditorial  — Sébastien Claeys, Edgar Durand, Alexia Jolivet, Aude Kempf,  
Sebastian J. Moser, Virginie Ponelle, Anne-Françoise Schmid, Thibaud Zuppinger
Conseil scientifique — Elie Azria, Bernard Baertschi, Jean-Michel Besnier, Jean-Pierre Cléro, Her-
vé Chneiweiss, Sophie Crozier, Éric Fiat, Tina Garani, Fabrice Gzil, Lyne Létourneau, Marc Lévèque, 
Muriel Mambrini, Emilio Mordini, Marie-Hélène Parizeau, Corine Pelluchon, Avner Pérez, Marie-
Geneviève Pinsart
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— Le journal de l’espace éthique, 
hors série septembre 2015

— La Résolution de Montpellier

La Résolution de Montpellier du 6 octobre 2014 a été 
élaborée, à l’initiative de l’EREMAND, par les personnes 
malades, leurs proches, des professionnels et des membres 
d’associations. Plate-forme d’actions, elle entend donner une 
impulsion aux efforts de toutes les personnes concernées par 
les maladies neurologiques dégénératives ainsi qu’à ceux de 
tous les citoyens.

Document atemporel et original, le Journal « Éthique, société 
et maladies neuro-dégénératives » (septembre 2015) se 
présente comme un recueil de témoignages, d’analyses et 
d’informations sur les enjeux éthiques, sociaux et politiques 
posés par les maladies neuro-dégénératives.



Un outil favorisant l’échange — Cette cartographie vise à identifier les enjeux éthiques et sociaux 
propres aux maladies neuro-dégénératives (MND). Pour cela, elle met en lumière les thématiques 
relatives aux besoins, attentes et aspirations partagés par les personnes concernées par les MND. 
Cette initiative a pour objectif d’alimenter et structurer la réflexion éthique autour des MND et ainsi 
permettre de répondre à ces enjeux par des propositions concrètes.
Patients, aidants, soignants, personnes intéressées ont participé au premier Atelier de création 
éthique, lors de l’université d’été de l’Espace de réflexion éthique MND (EREMAND) le 15 
septembre 2015. Ils ont pu y explorer les questions éthiques relatives au plan MND 2014-2019. 
Cette carte présente les axes de réflexion issus de cet atelier, prolongé par des temps d’échanges 
et d’approfondissements.
L’équipe de l’EREMAND remercie tous les personnes ayant participé à notre approche 
collaborative, par l’envoi de leurs propositions d’améliorations. Ces dernières ont permis la 
rédaction de la version définitive de cette cartographie.

La carte Éthique, MND & société a pour objectif de structurer les réflexions et d’orienter les 
activités de l’EREMAND dans le cadre du plan MND. Elle favorise une dynamique de l’échange et 
de l’engagement. 

Initiative de l’Espace de réflexion éthique de la région Île-de-France et de l’Espace national de 
réflexion éthique MND. Démarche inspirée et accompagnée par Max Mollon, designer spéculatif et 
doctorant en sciences humaines et design (SACRe PSL, EnsadLab, Telecom Paristech).
 
Poster librement diffusable et transformable – voir licence 4.0 sur le site creativecommons.org – 
avec la mention : “Max Mollon pour Espace éthique Île-de-France”

— Éthique, MND & société
une cartographie pour repérer ensemble les thèmes  
de la réflexion éthique et sociétale appliquée  
aux maladies neuro-dégénératives






