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L'Espace de réflexion éthique Grand Est (EREGE) a pour vocation de susciter et de coordonner
les initiatives en matiére d’éthique dans les domaines des sciences de la vie et de la santé. ||
assure également des missions de formation, de stimulation de la recherche, de
documentation et d’information en partenariat avec les structures existantes. Il doit avoir une
fonction d’observatoire des pratiques éthiques dans les domaines des sciences de la vie et de
la santé, de promotion du débat public et de partage des connaissances dans ces domaines.

L'EREGE résulte de la fusion des anciens Espaces de Réflexion Ethique alsacien,
champardennais et lorrain, devenus aujourd'hui sites d'appui.

— Notre site internet : https://www.erege.fr/

Notre Newsletter « Echos Ethiques » : https://echos-ethiques.erege.fr/
Notre Calaméo avec les publications récentes :
https://www.calameo.com/accounts/7457139
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L'Union France Alzheimer et maladies apparentées fédére et coordonne 101 associations
départementales, dont I'association France Marne Alzheimer.

France Marne Alzheimer fait appel a la fois a des bénévoles et a des professionnels. Le
Président de l'association est Mr James MICHEL. L’association a différentes missions, de
I’écoute et I'information, a la formation et au soutien aux aidants, et aux personnes malades.
Les formations aux aidants sont dispensées par une psychologue et un aidant familial
bénévole formé. France Marne Alzheimer propose également des ateliers d’art-thérapie qui
sont assurés par une art-thérapeute diplomée et une bénévole formée.

— France Alzheimer Marne, 38 Bis Rue de Courlancy 51100 Reims
— Contact : francealzheimermarne@gmail.com
— https ://www.francealzheimer.org/marne/nos-activites/
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Espace de Réflexion Ethique Grand Est

WEBINAIRE SITE CHAMPARDENNAIS
Dilemmes éthiques des aidants

face ala maladie d’Alzheimer:

Quels repéres éthiques ?

PROGRAMME:

Introduction
Amandine Andruchiw, coordinatrice du site dappui champardennais de
I'EREGE
Le respect de la personne malade

e Jarmes Michel, Président de I'association France Alzheimer Marne

a— Les dilemmes de I'nidant
A - ' Gérard Imbeauy, Vice-Président de l'association France Alzheimer Mame
( Les dehors de la civilité
Témoignage de Francis Kutten, membre de lassociation France Alzheimer
' Marme
Echanges
Animation :

Dr. Sahar Moussa-Badran, Directrice du site d'appui champardennais
de I'EREGE
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Les propositions des références qui vont suivre (livres, films, rapports) permettent d’aller
plus loin dans la réflexion. Si certains avis, certaines positions sont exprimées, elles ne
relevent pas d’un positionnement éventuel de 'EREGE, tenu a la certaine neutralité,
cependant, elles viennent alimenter les termes d’'un débat trés complexe sur des sujets
souvent difficiles, qui comportent des problemes éthiques importants.

e Bibliographie Sélective

Ouvrages

\

DA COSTA, Mélissa. Tout le bleu du ciel. Paris : Le Livre de Poche, 2020.
DORRENCE, Denise. Blizzard. Paris : Bayard, 2024.

LEFEBVRE DES NOETTES, Véronique. Alzheimer : I'éthique & I’écoute des
petites perceptions. Toulouse : Erés, 2018.

— LEFEBVRE DES NOETTES, Véronique. Que faire face a Alzheimer ? Gagner des
années de vie meilleure. Monaco : Editions du Rocher, 2019.

Vol

— PELLUCHON, Corine. Eléments pour une éthique de la vulnérabilité. Paris :
Cerf, coll. « Humanités », 2011.

— PELLUCHON, Corine. L’autonomie brisée. Bioéthique et philosophie. Paris :
Presses Universitaires de France, 2008.

—> STOKER, Annie. Alzheimer : les aidants parlent aux aidants. Immersion dans
un groupe d'entraide. Toulouse : Erés, coll. « L’age de la vie », 2024.

— VIENNET, Héléne. A I’écoute des proches aidants : approche psychique des
émotions des accompagnants et des soignants. Paris : Seli Arslan, 2020.

Articles scientifiques

—> GZIL fabrice, Le souci des autres : enjeux éthiques de I'accompagnement
informel des malades d’Alzheimer, NPG Neurologie - Psychiatrie - Gériatrie,
Volume 8, Issue 48, 2008, Pages 8-21.

— GZIL, Fabrice. « Le souci des autres : enjeux éthiques de I'accompagnement
informel des malades d’Alzheimer. » NPG Neurologie - Psychiatrie - Gériatrie,
vol. 8, no 48, 2008, p. 8-21.

— MALAQUIN-PAVAN, Evelyne et PIERROT, Marylene. « Accompagner une
personne atteinte de la maladie d'Alzheimer : aspects spécifiques du deuil des
aidants naturels et pistes de soutien. » Recherche en soins infirmiers, no 89,
2007/2, p. 76-102. DOI : 10.3917/rsi.089.0076.

— MICELI, Pamela. « L’épreuve relationnelle de la maladie d’Alzheimer :

orientations de la prise en charge et transformation des relations familiales. »
Enfances Familles Générations [en ligne], no 24, 2016. Mis en ligne le 15 ao(t


https://doi.org/10.3917/rsi.089.0076

2016, consulté le 4 décembre 2025. URL :
http://journals.openedition.org/efg/968.

— PELLUCHON Corine, Eléments pour une éthique de la vulnérabilité, Paris, Cerf,
coll. « Humanités », 2011.

— PELLUCHON Corine, L’autonomie brisée. Bioéthique et philosophie, Paris,
Presses Universitaires de France, 2008

— STOKER Annie, Alzheimer : les aidants parlent aux aidants. Immersion dans un
groupe d'entraide, Toulouse, Eres, coll. « L’age de la vie », 2024.

e Filmographie Sélective

—> Portes closes de Ramage, Christophe (réal.), 2018, 52 min. France.

Documentaire tourné dans l'unité fermée du pole gériatrigue du CHU de Reims. Il
Interroge I'enfermement et les enjeux éthiques des personnes atteintes
d'Alzheimer et explore des alternatives comme la Maison Carpe Diem au Québec.

— Le temps long, Colpé, Lou (réal.), 2019, 41 min. Belgique/France.

Journal filmé intime ou la réalisatrice documente pendant huit ans la vie de ses
grands-parents, depuis ses 15 ans, capturant |'apparition et I'évolution de la
maladie d'Alzheimer chez sa grand-meére.

—> The Father, Zeller, Florian (réal.) Scénario : F. Zeller et C. Hampton, d'aprés la
piéce Le Pére, 2020, 97 min. France/Royaume-Uni.

Anthony, 81 ans, voit sa réalité se fragmenter sous nos yeux. Film en huis clos qui
plonge le spectateur dans la confusion mentale du personnage atteint de
démence, du point de vue du malade lui-méme.

e Ressources vidéo

—> Cycle de Webinaires sur les aidants par le site champardennais de 'EREGE :
https://www.youtube.com/watch?v=58ErJpUyuAM&list=PLSU5wu4L9WCBDk
491pdsy65796BhM90ONU

e Rapports, guides, avis et textes de loi

— Rapport du défenseur des droits sur les personnes accueillies en EHPAD
(2021) : https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-les-droits-

fondamentaux-des-personnes-agees-accueillies-en-ehpad-260

— Rapport Alzheimer Europe : « Dilemmes éthiques rencontrés par les
professionnels impliqués dans le soin et I'accompagnement des personnes
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ayant des troubles cognitifs en maison de retraite et a I'hopital :
https://www.espace-
ethique.org/sites/default/files/03421%20Alzheimer%20Europe%20Ethics%20
report%202015%2C%20French.pdf

— GUIDE « Repeéres pour une réflexion éthique des mandataires judiciaires a la

protection des majeurs » : https://pays-de-la-loire.dreets.gouv.fr/sites/pays-
de-la-loire.dreets.gouv.fr/IMG/pdf/reperes_ethiques_mjpm__21-05-06.pdf

e Podcasts et émissions de radio

—> Radio avec plus de 200 postcasts : radiofrancealzheimer.org

— Une série de 4 épisodes a écouter sur la radio France Culture « Sommes-nous tous
vulnérables ? » : https://www.radiofrance.fr/franceculture/podcasts/avec-
philosophie/le-care-est-il-genre-1726440

e Episode 1/4: La vulnérabilité est-elle une faiblesse ?

Episode 2/4 : Que devons-nous aux plus vulnérables ?

Episode 3/4 : Le monde est-il vulnérable ?

e Episode 4/4 : La maladie nous enseigne-t-elle quelque chose ?

— Podcast « Soins et vulnérabilités quelle place pour le consentement »:
https://www.podcastics.com/podcast/episode/soins-et-vulnerabilite-quelle-place-
pour-le-consentement-319390/

— Une série de 4 épisodes a écouter sur France Culture : « Aidants la vie en suspens » :
https://www.radiofrance.fr/franceculture/podcasts/serie-aidants-la-vie-en-suspens
e Episode 1/4 : Statut d’aidant : le temps de la reconnaissance
e Episode 2/4 : Jeunes aidants : quel temps pour grandir ?
e Episode 3/4: Le temps retrouvé
e Episode 4/4 : Travail, vie privée : le temps fractionné

— Un épisode a écouter sur la radio France Culture « Mise sous tutelle : jusqu'ou peut-
on contraindre quelqu'un pour son bien ? »
https://www.radiofrance.fr/franceculture/podcasts/le-temps-du-debat-d-ete/mise-
sous-tutelle-jusqu-ou-peut-on-contraindre-quelqu-un-pour-son-bien-4764734

— Un épisode a écouter sur la radio France Culture « Sauvegarde de justice, curatelle et
tutelle, comment s'appliquent les mesures de protection juridique ? »
https://www.radiofrance.fr/francebleu/podcasts/a-votre-service-par-france-bleu-
poitou/sauvegarde-de-justice-curatelle-et-tutelle-comment-s-appliquent-les-
mesures-de-protection-juridigue-8130531

—> Podcast « Hello Tutelle » de Majélis Tutelle :
https://podcasts.apple.com/fr/podcast/hello-tutelle/id1699362204
Hello Tutelle est un podcast by Majélis Tutelle. Chaque épisode explore de maniere
bienveillante et claire les aspects clé de la tutelle, curatelle et de la protection juridique
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offrant des informations précieuses et des conseils pratiques pour les tuteurs familiaux et
professionnels.

e Sites ressources

— https://observatoire.fepem.fr/ethique-accompagnement-personnes-agees/

— https://www.francealzheimer.org/

— https://www.francealzheimer.org/marne/

— Espace de réflexion éthique Grand -Est et ses 3 sites d’appui (lorrain, alsacien,
champardennais) https://www.erege.fr/
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