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L’Espace national

de réflexion éthique sur
la maladie d’Alzheimer
(Erema) a pour objectif
de dynamiser

les réflexions liées

au bien-étre du patient
et de ses proches,

de servir de lieu

de ressources
pédagogiques

et documentaires.

réflexion éthique sur la maladie (Erema),
dans le cadre du plan Alzheimer 2008-
2012, visait a identifier et interroger les
enjeux humains et sociétaux de la maladie
d’Alzheimer afin de contribuer a I'élaboration
et au soutien de réponses adaptées. Cette
initiative jusqu’alors inédite dans le cadre
d’un dispositif de santé publique est com-
plémentaire d’autres approches, notamment
médicales et scientifiques, mais situe
davantage cette instance en prise avec les
réalités humaines et sociales de la maladie
pour susciter une plus juste mobilisation.
Le développement de I'Erema a été
confié a I'Espace éthique de I'Assistance
publique — Hopitaux de Paris, qui a associé
a sa démarche I'Espace éthique méditer-
ranéen et par la suite d’autres instances
régionales. L'Espace éthique/AP-HP a été
en 1995 a I'origine d’une approche diffé-
rente de I'éthique hospitaliére et du soin en
rupture avec les comités institutionnels et
d’autres entités analogues, leur préférant
un dispositif représentatif de I'ensemble
des professionnels et des associations plus
attentif des lors au concept émergent de
démocratie hospitaliére. L'Erema reprend
cette idée force d’espace dédié a la res-
titution des expériences, a leur confron-
tation dans un cadre universitaire avec le
souci de susciter une qualité d’attention
et de produire une argumentation perti-
nente au plus prés des réalités de terrain.
Sans jamais se substituer pour autant a
I'exercice de responsabilités assumées par
les personnes investies de cette mission.

I a création de I'Espace national de

Ce modéle a inspiré le Iégislateur dans la
loi du 6 aolt 2004 relative a la bioéthique,
qui instaure la mise en place d’espaces de
réflexion éthique au plan régional.

La gouvernance de I'Erema est assurée
par un comité de pilotage qui adosse ses
décisions stratégiques aux avis d’un conseil
scientifique et a la consultation réguliére des
membres du réseau de compétences qui s’est
constitué a travers les années. Le directeur
de I'Erema rend compte tous les mois des
avancées des mesures qui lui ont été confiées
(mesures 38 a 40 du plan Alzheimer) dans le
cadre du comité de pilotage du plan.

Le plan Alzheimer 2008-2012 a ainsi
permis de valider par une évaluation métho-
dique basée sur des indicateurs strictement
définis I'effectivité d’une telle structure au
plan national, mais également dans une
perspective européenne.

L'Erema contribue a I’échange d’expé-
riences et de savoirs en proposant des
événements nationaux et régionaux ainsi
que des formations universitaires dans le
cadre de différents partenariats, dont deux
apparaissent particuliérement significatifs :
|"association France Alzheimer et la Fondation
Médéric Alzheimer. Il contribue a la mise a
disposition de ressources d’information et de
documents de référence sur un site dédiét.
Il a également pour fonction de sensibiliser
la société aux solidarités indispensables
al'égard des personnes vulnérables dans la
maladie, de favoriser I’évolution des repré-
sentations souvent péjoratives attachées aux

1. http://www.espace-ethique-alzheimer.org.
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maladies qui affectent la personne dans sa
faculté d’exprimer ses préférences, d'affirmer
son identité, de maintenir sa position sociale.

L'Erema peut étre sollicité par des instances
publiques afin d’instruire des questions spé-
cifiques susceptibles d’étre éclairées par une
réflexion éthique. Depuis sa mise en place fin
2010, I'Espace national de réflexion éthique
sur la maladie d’Alzheimer (Erema) a ainsi
engagé une réflexion visant a mieux qualifier
les enjeux éthiques spécifiques a la maladie
d’Alzheimer et aux maladies neurologiques
dégénératives apparentées. Il a organisé
les premiéres phases de sa réflexion en
répondant aux demandes formulées dans
le plan Alzheimer 2008-2012 :

e Statut juridique de la personne
atteinte d’'une maladie d’Alzheimer vivant
en établissement (décembre 2010);

° Ethique, technologie et maladie
d’Alzheimer ou apparentée (avril 2011);

@ Ethique et gestion des cas (juin 2011);

® Respect de la personne en établis-
sement, de sa sphére privée et confiden-
tialité (novembre 2011);

e Université d’été Alzheimer éthique
et société «Choisir et décider ensemble »
(septembre 2011, Aix-en-Provence);

e Colloque national «La maladie
d’Alzheimer et les nouvelles technologies :
enjeux éthiques et questions de société »
(décembre 2011, Cité des sciences et de
I'industrie);

e FEthique et diagnostic précoce des
maladies dégénératives du cortex cérébral
(juin 2012)

Plan Alzheimer

La maladie d’Alzheimer ou les maladies
apparentées touchent aujourd’hui
environ 860000 personnes en France, soit
plus de 1,2 % de la population. Elles pro-
gressent inexorablement avec I'age : a partir
de 85 ans, 1 femme sur 4 et 1 homme sur
5 sont touchés.

A I'heure actuelle, il y a 225000 nouveaux
cas par an en France et I'espérance de vie
aprés I'apparition des symptomes est en
moyenne de 8,5 ans.

40 % des patients sont pris en charge dans
une institution, et 60 % des sujets atteints
sont a la charge des familles.

La dépense moyenne pour la prise en
charge d’un patient est de 22 000 euros par
an, soit une charge annuelle de 18,8 mil-
liards d’euros (moitié pour I'Etat et moitié
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La maladie d’Alzheimer permet de for-
muler des questions d’ordre éthique qui
prennent une signification particuliére dans
un contexte parfois extréme. C’est dire
que de tels enjeux concernent d’autres
maladies chroniques neurologiques dégé-
nératives et favorisent de maniére plus
générale I'approche éthique. Dans le cadre
de I'Espace national de réflexion éthique sur
la maladie d’Alzheimer, nous avons identifié
quelques thématiques de recherche dans
ce domaine :j’en présente certains axes.

Les représentations sociales
de la maladie d’Alzheimer
Les représentations sociales de la maladie
d’Alzheimer ne se limitent pas aux consé-
quences de l'altération des fonctions
cognitives et ala perte d’autonomie. Cette
maladie est associée a la démence, elle
suscite le rejet et parfois la relégation
dans un enfermement au domicile ou en
établissement. La mobilisation citoyenne
justifie de mieux penser la place de la per-
sonne malade et de ses proches dans la
cité, la reconnaissance de sa citoyenneté
notamment dans le droit d’acces aux dis-
positifs et activités qui contribuent a son
bien-étre et au sentiment d’appartenance
a la communauté. Il convient de lui recon-
naitre une place dans la sphére publique.
Les questions relatives au respect de la
personne dans ses droits, ses choix et ses
préférences constituent parfois un défi qui
sollicite nombre de controverses dans les
pratiques au quotidien. Il apparait néces-

pour les familles) qui se répartit en 75 %
de dépenses médico-sociales et 25 % de
dépenses médicales.

Les grandes orientations du plan Alzheimer
2008-2012 - présentées le 21 septembre
2007 :

e renforcer la dimension éthique de la
prise en charge de la maladie,

e développer la recherche médicale,

e simplifier et améliorer le parcours du
malade et de sa famille, dans toutes ses
dimensions,

e améliorer la prise en charge de la
maladie d’Alzheimer d’apparition précoce.
Doté de moyens financiers ambitieux
avec 1,6 milliard d’euros sur 5 ans, le
plan Alzheimer est devenu un enjeu euro-
péen. W

saire de mettre en place les mesures de
sauvegarde de ses intéréts propres, alors
que sa perte progressive d’autonomie est
souvent percue de son point de vue comme
une déchéance, une mise en cause de sa
dignité. Les responsabilités sont d’autant
plus fortes a I’égard d’une personne dont
s’accentuent les vulnérabilités du fait des
évolutions de sa maladie. Ainsi, comment
concilier respect de la sphére privée, de la
confidentialité dans un contexte de dépen-
dance et d’interventions pluridisciplinaires
qui visent progressivement a compenser
I'incapacité de la personne a s’exprimer
en tant que telle?

Inégalités d’accés aux soins

D’importantes inégalités d’accés aux
soins sont observées en défaveur des
personnes agées présentant des difficultés
de communication et de comportement.
Trop habituellement, les critéres d’age, de
troubles cognitifs, de dénutrition, d’inap-
titude a consentir entravent le parcours
de soin et exposent les personnes a des
pertes de chance (des services d’urgence
jusqu’aux structures spécialisées). Cer-
tains traitements parfois vitaux sont ainsi
interrompus on non engagés. Quels dispo-
sitifs mettre en ceuvre pour pallier cette
injustice ? Comment mieux former les pro-
fessionnels intervenant dans la chaine
du soin (notamment dans les services
d’urgence) a une plus juste prise en compte
de la personne atteinte des troubles liés
aux maladies neurologiques dégénératives?

Diagnostic et annonce de la maladie
L'anticipation du diagnostic et de I'annonce
de la maladie d’Alzheimer dans un contexte
de faiblesse de nos réponses médicales
et de fragilité des structures de suivi et
d’hébergement pose aussi nombre de
questions fortes qui imposent de définir
des régles. Ainsi, comment préciser les
enjeux éthiques du diagnostic précoce
de la maladie d’Alzheimer sur des per-
sonnes consultant pour des troubles
cognitifs encore bénins et/ou des craintes
générées par des antécédents familiaux ?
La connaissance actuelle au titre de la
recherche de facteurs de risque élevé
(génotype APOE4/E42) en population pose

2. Le génotype APOE4/E4 (homozygote E4 pour
APOE) est présent chez environ 2 % de la population
francaise, conférantun risque cumulé a 75 ans d’étre
atteint de cette maladie d’environ 30 %, et de plus
de 50 % a 85 ans.



ainsi certaines questions qui justifient des
éclaircissements éthiques. Le diagnostic
précoce des malades jeunes suscite des
enjeux paradoxaux qui nécessitent des
modalités d’accompagnement spécifiques
et plus tard d’accueil en établissement
présentant leurs caractéristiques propres
d’accompagnement adapté.

La recherche biomédicale

Dans le domaine de la recherche biomé-
dicale également, les enjeux éthiques appa-
raissent déterminants. Comment faire en
sorte que I'information communiquée sur
les essais soit compréhensible par les
personnes ? Ne faudrait-il pas définir des
normes dans ce domaine (de méme que
pour le consentement aux soins)? Plus
généralement, comment faire en sorte que
les personnes malades et leurs familles
participent a la recherche comme des
acteurs, c’est-a-dire puissent définir en
partenariat avec les chercheurs les objectifs
de la recherche, ses modalités, les cri-
téres d’évaluation ? Les personnes qui ne
peuvent plus donner leur consentement,
qui résident en établissement et/ou font

alcooiogie

I’objet d’une mesure de protection juridique
sont particulierement vulnérables. Pour
autant, elles ne sauraient étre privées de
I’opportunité de participer a la recherche.
Comment faire en sorte de les inclure en
tenant compte de leur vulnérabilité ?

Les enjeux des futurs traitements
causaux de la maladie d’Alzheimer, et donc
des essais thérapeutiques, impliqueront
des personnes appartenant a des groupes
définis comme a haut risque (notamment
génétique) susceptibles d’étre volontaires
pour des recherches menées de nom-
breuses années précédant I'age auquel
s’exprime le plus souvent la maladie. Les
conditions de leur recrutement imposent
certains approfondissements afin d’éviter
tout risque inacceptable.

Les technologies de I'information
et de la communication

Enfin, les technologies de I'information et
de la communication (TIC) sollicitées actuel-
lement dans la perspective du maintien de
I"autonomie, ou de la compensation de la
perte d’autonomie de la personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer, permettent
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d’envisager des évolutions prometteuses
mais qui suscitent nombre de dilemmes
notamment d’ordre éthique. Entre sécurité
de la personne, surveillance a distance pour
favoriser des interventions si nécessaire, et
captation de ses activités dans sa sphére
privée, mise en cause de ses libertés dans
le cadre d’un contrdle, I’équilibre parait
parfois incertain. Il convient de préciser un
cadre qui, dans la singularité des situations
générées par la maladie d’Alzheimer, ne
saurait se limiter aux grands principes que
s’efforce d’accompagner la Cnil.

Ces quelques points permettent de
mieux saisir I’enjeu de I'investissement
d’un Espace national de réflexion éthique
sur la maladie dans ce champ des plus
complexes. Mais également dans une pers-
pective de veille et d’anticipation des évolu-
tions, notamment biomédicales. Cela avec
le souci de promouvoir, en les interrogeant
constamment, les valeurs démocratiques
qui doivent inspirer les choix dans le cadre
de débats associant la société dans la
diversité de ses composantes. Wl
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