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— L’Espace de réflexion éthique 
de la région Ile-de-France

L’Espace de réflexion éthique de la région 
Île-de-France est un pôle de diffusion,  
de réflexion et de formation aux questions 
éthiques et sociétales de la santé, du soin, 
de l’accompagnement médico-social et  
de la recherche. Il intervient en réseau avec 
les institutionnels, professionnels 
et associatifs en Île-de-France et au  
plan national comme Espace national  
de réflexion éthique sur les maladies 
neuro-évolutives. Il est placé sous 
l’autorité de l’Agence régionale 
de santé (ARS) d’Île-de-France. L’Espace 
éthique Île-de-France développe une 
réflexion et une démarche éthiques 
appliquées aux réalités de terrain, en 
réponse aux demandes des intervenants 
et des décideurs publics et des 
institutionnels. Pour créer les conditions 
d’une concertation pluraliste et concilier 
un travail d’observation, de veille et 
d’anticipation, l’Espace éthique Île-de-
France est investi dans des domaines 
de recherche-action qui recouvrent un 
champ très large (démocratie en santé, 
situations de chronicité, vulnérabilités 
dans la maladie, biomédecine, innovations 
thérapeutiques, technologiques appliquées 
à la santé, etc.). Il a également pour mission 
de proposer des formations universitaires 
et de contribuer à travers ses travaux 
de recherche en éthique aux débats 
publics, et aux échanges nécessaires 
dans le processus décisionnel.
 www.espace-ethique.org

— L’Espace national de réflexion éthique 
sur les maladies neuro-évolutives

L’Espace national de réflexion éthique sur 
les maladies neuro-évolutives a été créé 
en 2014 dans la continuité des fonctions 
de l’Espace national de réflexion éthique 

sur la maladie d’Alzheimer (EREMA) créé 
en France dans le cadre de la mesure 
38 du Plan Alzheimer 2008-2012. 
L'EREMANE s’est vu confier en 2014 le 
développement de ses missions dans le 
cadre de la mesure 59 du Plan national 
maladies neuro-dégénératives 2014-
2019 qui a prévu l’élargissement de ses 
fonctions en diversifiant ses missions vers 
d’autres maladies neurologiques.
 mnd.espace-ethique.org

— Le Département de recherche  
en éthique de l’Université Paris-Sud  
Paris-Saclay

Depuis sa création en 2003, le 
Département de recherche en éthique 
de l’Université Paris-Sud Paris-Saclay 
développe une démarche originale de 
recherche-action. Il est adossé à l’Espace 
de réflexion éthique de la région Ile-de-
France et à l’EA 1610 « Étude sur les 
sciences et les techniques ». Son champ 
scientifique concerne l’éthique hospitalière 
et du soin, la maladie chronique, les 
maladies neurologiques évolutives, les 
situations extrêmes en début et en fin de 
vie, les dépendances et les vulnérabilités 
dans la maladie ou le handicap, l’éthique 
de la recherche biomédicale et des 
innovations thérapeutiques.  
D’un point de vue plus général, les 
questions relatives à la thématique 
éthique, science et société constituent un 
enjeu fort de la démarche de l’équipe.
En 2012, désigné membre du laboratoire 
d’excellence DISTALZ dans le cadre 
des investissements d’avenir, il est en 
charge d’une recherche portant sur les 
interventions et les diagnostics précoces, 
notamment de la maladie d’Alzheimer et 
des maladies associées. Ses recherches 
concernent le concept d’anticipation.
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Présentation du Collectif « évolutif »
Le Collectif « évolutif » est, dans 
son état actuel, composé 
de 12 personnes : ce sont à la fois 
des personnes atteintes d’une 
maladie neuro-évolutive et des 
chercheurs en Sciences Humaines 
et Sociales. Nous avons décidé 
de rester anonymes pour privilégier
le caractère collectif de notre 
démarche. La construction 
de l’auteur collectif, et le nom 
que nous lui avons donné, est 
programmatique : ce nom est une 
invitation à débattre ensemble 
de la vision d’une société 
bienveillante à l’égard de la 
personne vulnérable, et ainsi 
à faire évoluer les réflexions 
présentées dans ce Manifeste.



Avant propos
Le présent texte suit un échange organisé par l’Espace natio-
nal de réflexion éthique sur les maladies neuro-évolutives¹ en 
février 2018 au Ministère des Solidarités et de la Santé dans 
le cadre du Plan MND 2014-2019. Depuis quelques années, 
on constate que des initiatives se multiplient en France, dont 
le but est de promouvoir l’inclusion des personnes vulnérables. 
Le Cahier de l’Espace éthique n°6 « Vulnérabilités dans la ma-
ladie : une mobilisation de la société. Enjeux sociétaux de la 
maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées » (septembre 
2017) a été une première approche de ce sujet. Cependant, la 
reconnaissance des capacités des personnes atteintes d’une 
maladie neuro-évolutive à être partie-prenante des choix et 
des décisions qui les concernent au sein de la communauté – 
même si elle est souvent mise en avant – est peu mise en pra-
tique. Le premier objectif de notre échange a été d’affronter ce 
décalage. Le deuxième, d’insuffler davantage de vie à la notion 
de « société bienveillante », dont on entend tant parler, mais qui 
reste, malgré tout, assez floue. Sebastian J. Moser, Chercheur en 
Sociologie, Université Paris-Sud/Paris Saclay, Espace éthique Ile-
de-France, Laboratoire d’excellence DistALZ

1.   mnd.espace-ethique.org/eremand
Malgré l’usage officiel du terme « maladies 
neuro-dégénératives », nous optons pour 
le terme « maladies neuro-évolutives ». 
Le terme « évolutif » insiste sur la notion 
de temporalité et non sur celle de 
dégénérescence, très délicate à élucider 
et à caractériser sur le plan sémantique 
(voir « Approche éthique des maladies 

neuro-dégénératives. Repenser l’idée 
de maladie », Les Cahiers de l’Espace 
éthique, n° 3, 2016, p. 24). A propos des 
mots "évolutif" ainsi que "dégénératif", voir 
les interventions de l’historienne Armelle 
Debru au cours de l'Université d'été 
Alzheimer en septembre 2015 : 
  youtube.com/watch ?v=xzBSfo3Ph_A 
  youtube.com/watch ?v=GZWvpEYEaSk

5
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Manifeste du 
Collectif « évolutif »
Vers une société 
bienveillante



 1
Une démarche 
réflexive

— « Nous sommes peut-être un peu privilégiés 
puisque nous sommes invités »
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Nous2 en avons conscience : pouvoir s’exprimer dans ce 
Manifeste fait de nous des privilégiés. Aujourd’hui, « on a du 
mal à être invité à des discussions »3 sur les sujets qui nous 
concernent, et nous avons parfois « l’impression que nous 
ne sommes pas toujours au centre du sujet », alors que nous 
sommes les premiers concernés. Ces propos n’exigent au-
cune forme de représentativité. Cependant, nous espérons 
que notre parole fait écho pour ceux qui sont encore sans voix.

Nous en avons conscience : nous abordons la question de 
la bienveillance au moment où nous en avons probablement 
besoin : « Avant la maladie, prêtions-nous autant d’attention 
à la bienveillance que maintenant, nous qui sommes à pré-
sent touchés par une maladie neuro-évolutive ? ». Cette prise 
de conscience est peut-être en lien direct avec « ce passage 
entre la bonne santé et puis l’impression que l’on va devenir 
ce qui nous fait peur » ce que nous sommes en train de vivre.

Nous en avons conscience : la bienveillance que nous at-
tendons des autres imposera des efforts et même des 
contraintes à notre entourage, aux professionnels et aussi aux 
citoyens qui nous croisent de manière indifférenciée dans la 
rue. Si nous pensons à nos familles, « le rapport à la maladie 
impacte bien évidemment la relation à l’autre. La question qui 
se pose est de mesurer, dans la perspective d’évolution de la 
maladie, les conséquences pour la personne aidante ». Si nous 
pensons ensuite à notre voisin auquel nous confions nos clés 
que nous oublions si souvent. S’il « doit s’absenter très long-
temps, il me le dit », et ceci restreint aussi, en partie, sa liberté 
de mouvement. Le fait qu’il le fasse malgré tout témoigne 
justement de sa bienveillance à notre égard. Et c’est bien 
pour cela qu’il faut également se poser la question suivante : 
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« comment être bienveillant avec la personne qui est bienveil-
lante à mon égard » ?

Nous en avons conscience : notre maladie nous confronte 
à une toute autre temporalité qui n’est guère en adéquation 
avec celle d’une société qui accélère. « Les ‘dementia frien-
dly’4 demanderaient que tout le monde fasse du Qi Gong pour 
être super zen », car nos gestes sont souvent ralentis, tout 
comme notre compréhension ou notre capacité à trouver le 
mot juste. N’est-ce pas utopique de demander du « temps 
de la part des personnes qui dans les institutions n’ont pas 
assez de temps pour s’occuper de nous » ou de la part des 
caissières qui doivent tenir une cadence toujours plus ra-
pide ? « Ce n’est pas facile de se faire accepter comme patient 
expert par le personnel qui souffre, car il souffre lui aussi ». Il 
faut prendre en compte leur problématique qui n’a, au pre-
mier abord, rien à voir avec notre maladie, mais plus avec 
les conditions d’exercice de leurs métiers. La question d’une 
société bienveillante est ainsi bien complexe. « Il y a des gens 
qui sont déjà au courant des difficultés que rencontrent les 
personnes vulnérables et qui pourtant ne sont pas toujours 
capables d’apporter des actes de bienveillance parce que les 
conditions d’exercice sont telles que, tout en étant informées, 
elles ne peuvent pas les assumer ». C’est pour cela que « la 
question de la bienveillance doit se doubler des conditions de 
possibilités de celle-ci ».

Nous en avons conscience : « dans le métro le nombre de 
fois où l’on est sollicité par les gens qui font la manche... Il 
en est de même par courrier ou par téléphone, on est très 
sollicité par telle ou telle maladie ou association humanitaire, 
etc. Notre bienveillance est mise à mal ». C’est pour cela que 
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nos réflexions ne constituent qu’un début afin de débattre de 
questions plus fondamentales qui sont à la fois politiques et 
éthiques : quelle place accordons-nous à la personne vulné-
rable dans la cité ? À quel type de vie sociale aspirons-nous ?

2. Le « nous » présenté comme « auteur » 
de ce texte est une construction.Le « nous » 
ne revendique aucune représentativité, 
c’est-à-dire n’a pas pour vocation 
de représenter l’avis de toute personne 
vivant avec une maladie neuro-évolutive 
ou en situation de vulnérabilité. 
3. Il s’agit des citations directes de la 
retranscription de l’échange.

4. Pour aller plus loin : L. Ngatcha-Ribert, 
« Alzheimer : vers une société « amie 
de la démence », 2018, Édition Le bord 
de l’eau ; S.J. Moser, E. Hirsch, A. Jolivet 
et R. Michalon (dir.), « Vulnérabilités dans 
la maladie : Une mobilisation de la société. 
Enjeux sociétaux de la maladie d’Alzheimer 
et maladies apparentées », Les Cahiers 
de l’Espace éthique, n° 6, 2017.



 2
Ce que 
la bienveillance 
signifie 

— « La courtoisie est donc la bienvenue »
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Il ne s’agit pas d’être « paralysé par la notion d’une bien-
veillance généralisée ». Tout d’abord, il importe de préciser 
que la bienveillance n’est pas uniquement un principe abs-
trait, mais se réfère à un problème existant et/ou à une de-
mande concrète émanant de « la personne fragilisée » pour 
lesquels il s’agit de trouver une réponse elle aussi concrète. 
Après tout, n’existe-t-il pas plusieurs raisons faisant « qu’on 
n’est pas dans son assiette », et cela même si l’on n’est pas 
malade ? Nous pourrions en effet être amenés à deman-
der de l’aide, mais finalement ce n’est pas à cause de ‘la 
maladie’, mais plutôt à cause d’un de ses symptômes : fa-
tigue, oubli, problème de concentration et ainsi de suite. La 
bienveillance et l’indulgence que nous attendons de l’autre 
concernent sa compréhension des réalités objectives de la 
maladie, sans que nous ayons à nous justifier en mettant en 
avant le mot de la maladie qui peut faire peur.

« Dans nos gestes on peut faire preuve de bienveillance plu-
tôt que d’être dans un état d’esprit de bienveillance ». Par des 
gestes simples mais concrets, comme la chaise qui nous 
sera proposée à la chorale alors que tout le monde chante 
debout, la bienveillance émerge et s’exprime. Un environ-
nement bienveillant pourrait « supporter le fait que l’on est 
ralenti, que l’on fasse tomber des choses, et en même temps 
que l’on est encore autonome dans ce que l’on fait ». Dans 
une société bienveillante, il existerait une sorte de méca-
nique sociale faisant qu’on irait vers la personne vulnérable 
pour lui proposer notre soutien si elle le souhaite. Pourquoi 
ne pas « demander à cette personne si elle serait d’accord » 
pour qu’on lui accorde une veille discrète, afin de répondre 
à son attente en cas de besoin ? Précisons d'emblée deux 
problèmes:
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1  Il est certainement aussi difficile de proposer de l’aide, 
par peur de déranger ou d’infantiliser, que de la demander. 
Peut-être faudrait-il commencer par détruire ce qui entrave 
l’accès à nos intimités respectives ?

2  Nous, malades, craignons « une bienveillance mal placée » 
qui fait que l’autre anticipe nos besoins sans s’assurer de leur 
adéquation. A une maladie ne correspond pas une liste pré-
définie de besoins. « Quand on veut faire quelque chose pour 
quelqu’un, ne ferait-on pas mieux de lui demander s’il a ce be-
soin ? ». Voici ce qui pourrait être une devise : « J’aime bien le 
chocolat, mais si on me donne de la vanille, cela ne me va pas ». 
La bienveillance est une ressource. Elle nous assure du fait 
que l’on peut compter sur l’autre, s’appuyer sur lui au mo-
ment où nous en avons besoin, sans qu’il juge notre état de 
vulnérabilité. La certitude que l’autre veut notre bien, sans 
nous envahir, nous tranquillise et atténue le stress qui a ten-
dance à majorer les symptômes de la maladie.



 3
Dire la maladie 

— « ‘Mais tu ne trembles pas !’ ‘Oui, désolé, 
mais je peux te faire une liste plus longue 
de ce que je ne peux plus faire’ »
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Il est difficile pour nous de dire notre maladie, de l’avouer 
spontanément. Une de nos stratégies vise donc à la cacher, 
à la subir dans l’obscurité « jusqu’au jour où les troubles sont 
devenus visibles ». Les raisons expliquant qu’il est si doulou-
reux de s’ouvrir aux autres sont multiples : il y a la peur de 
perdre l’emploi, d’être muté et déchargé de responsabilités 
qui nous étaient confiées jusque-là. Dans ces situations, ce 
ne sont pas uniquement des questions de droits et d’obliga-
tions d’employeur qui se posent. A quoi servent les droits, 
dès lors que nous ne sommes plus jugés aptes à accomplir 
les missions que nous assumions auparavant ?

De plus, dire la maladie n’est pas simple car, surtout au dé-
but, il peut arriver que celui à qui nous nous confions ne nous 
croit pas : « Lorsque je l’ai annoncé à des amis, certains n’y ont 
pas cru au premier abord. Mes symptômes ne sont pour le 
moment pas trop visibles. Je suis lent, j’ai des difficultés à me 
lever, à m’asseoir, etc. ». Que voient-ils de fait en nous : des 
menteurs ? Des lâches qui n’arrivent pas à faire d’efforts ? 
Ce sont des incompréhensions que nous devons supporter 
en plus des difficultés psychiques et physiques qu’impose 
la maladie.

Ce que nous appréhendons, peut-être avant tout, est que 
les autres détournent leur regard ou, ce qui est encore plus 
blessant, qu’ils nous regardent différemment. Au moment 
où la maladie n’est pas encore visible, ainsi qu’au moment 
où nous prononçons son nom dans l’objectif d’expliciter 
un comportement troublant, dire la maladie implique de 
« prendre le risque d’avoir un regard sur soi-même qui se mo-
difie ». L’idée de dire la maladie peut nous enfermer dans la 
peur d’être confronté à des « réactions de fuite de certaines  
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personnes […], comme si c’était contagieux ». Enfin, dire 
la maladie neuro-évolutive pose problème, car, dans la re-
présentation des personnes qui ne la connaissent pas, elle 
est souvent liée à une « question de l’âge ». Mais nombreux 
sont ceux d’entre nous qui n’appartiennent pas encore à la 
catégorie de la ‘personne âgée’. Et la plupart des solutions 
qui sont proposées aujourd’hui ne sont pas adaptées aux 
personnes qui ont moins de 65 ans : « il n’existe pas pour 
certaines maladies comme le Parkinson de structures adap-
tées pour loger de manière pérenne des malades isolés plus 
jeunes. Faire cohabiter en EHPAD des moins de 60 ans dé-
pendants avec des personnes très âgées dépendantes n’est 
pas une solution acceptable ».

La stratégie qui s’efforce de dissimuler la maladie – ce qui 
diffère de l’attitude de déni – crée une situation paradoxale 
puisque « cela va être compliqué pour les autres de déployer 
de l’aide parce qu’ils ne savent pas qu’on en a besoin ». Com-
ment pourrions-nous nous attendre à un geste de bienveil-
lance si l’autre n’est pas au courant de notre vulnérabilité ? De 
plus pour pouvoir dire ce dont nous avons besoin, il faudrait 
d’abord le savoir. Alors que cela peut prendre « des années 
pour comprendre de quelle sorte d’aide on a besoin ». Appor-
ter de l’aide à une personne vulnérable ne demande pas uni-
quement de se substituer à ses capacités altérées, mais de 
s’engager dans une relation de coopération avec elle. 

C’est pour cela qu’à notre avis, deux voies complémentaires 
s’imposent pour qu’une culture de la bienveillance à l’égard 
des personnes vivant une maladie neuro-évolutive puisse 
émerger et se diffuser au sein de la société. Il nous faudra un 
accompagnement et des outils pour « apprendre de notre ma-
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ladie » ; la diffusion de l’éducation thérapeutique nous semble 
par conséquent indispensable. De plus, il faudra informer 
ceux qui « ne sont pas au courant », ce qui implique de lutter 
contre les idées fausses ainsi que contre les représentations 
négatives des maladies en question. Et il faudra réfléchir à 
une obligation de formation « pour les services publics et pour 
les établissements importants recevant du public, et notam-
ment les centres commerciaux ».



 4
La maladie 
n’est pas la fin 
de nos vies 

— « Ici et maintenant, c’est la vie »
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Peut-on s’imaginer l’annonce d’une maladie neuro-évolu-
tive ? Pouvions-nous anticiper et prendre des précautions par 
rapport à cette « catastrophe nucléaire » qui donne « l’impres-
sion que tout s’écroule » ? C’est ce moment ouvrant sur une 
période d’errance qui fait passer « par toutes les montagnes » 
pour s’en remettre – sans s’en remettre véritablement, car, 
au sens littéral, la vie n’est plus comme avant. Mais malgré 
toutes les représentations négatives des maladies qui cir-
culent, et qui ont été les nôtres avant d’être personnellement 
concerné, il nous importe d’affirmer : « on peut quand même 
continuer à avoir encore des moments très agréables ». Oui, la 
maladie peut aussi être « un coup de pied au derrière », une 
source qui ressource, même si le chemin pour arriver à cette 
conclusion est fait d’embûches. Car il existe « un moyen pour 
vivre bien quand même ». Mais ce moyen n’est pas un médi-
cament universel, valable pour tous, mais ce que chacun doit 
trouver pour soi-même : faire du sport, aller marcher, faire de 
la peinture, s’engager dans des associations ou bien : « vivre 
le plus simplement possible ».

Ce qui aide c'est la conscience que l’on n’est pas tout seul. 
Se rapprocher de ceux qui vivent les expériences semblables 
est important ainsi que toutes formes d’entraide. C’est ce 
partage qui crée, en quelque sorte, une communauté des 
malades, une communauté qui toutefois ne veut pas être fer-
mée. C’est même bien le contraire : en parlant de la bienveil-
lance nous montrons que nous avons besoin des autres et 
que nous nous ouvrons à eux.

Aujourd’hui il arrive encore que nous ne soyons pas « consi-
dérés comme des citoyens comme les autres, pas encore, 
mais cela va venir ». Alors qu’il importe de préciser que nous 



20

prenons notre vie et notre maladie en main, « en fonction 
de ma force ». Nous chantons à la chorale du quartier, nous 
nous engageons dans des associations de malades, nous 
montons aussi des associations « d’entraide entre personnes 
malades, et nous sommes hyper heureux de nous rencontrer 
pour s’occuper concrètement de nos problèmes, pour rigoler 
et vivre les choses de la vie avec la maladie ». 

Nous en avons conscience : « la bienveillance n’est pas unila-
térale » et nous participons « à plein de choses pour essayer, 
comme vous, d’être utiles ».
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Annexes
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La notion de « bienveillance » se répand aujourd’hui dans 
beaucoup de domaines en élargissant son cadre au-delà des 
individus. On parle d’institution, de management, de société. 
Mais d’où vient ce mot ? Que veut-il dire exactement ? Quelque 
chose nous intrigue quand nous l’observons. Dans bienveil-
lance, ce n’est pas le premier élément « bien » qui nous pose 
problème : « bien » est l’opposé de « mal », comme son symé-
trique « malveillance ». Mais qu’en est-il de « veillance » ? Dans 
bienfaisance, on reconnaît le verbe « faire ». 

Une première possibilité est de le rattacher à « veiller » : la 
« veillance », qu’on retrouve dans « surveillance », serait en 
quelque sorte l’acte ou l’attitude de « veiller » – du latin vi-
gilare : un vigile, être éveillé, vigilant etc. Cela irait assez bien 
avec l’idée de veiller sur quelqu’un pour le protéger, comme 
on le fait pour des petits enfants, des personnes âgées ou 
malades. Cette veille peut être aussi réciproque, dans une so-
ciété où tous seraient « attentifs ensemble ». Mais les défini-

« Le sens des mots » : 
bienveillance
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tions renvoient plutôt la bienveillance à la notion de « vouloir » : 
vouloir activement le bien de quelqu’un. Le « bien-vouloir » a 
un antécédent latin dans benevolentia, la bénévolence ou bé-
nivolence, comme l’on le disait encore au XVIIe siècle (« L’ami-
tié est bénévolence entre ceux qui veulent l’un à l’autre bien 
contre bien » selon Nicolas Oresme). Alors l’idée qui sous-tend 
bienveillance est-elle celle de « bien veiller sur » ou de « vouloir 
le bien » ? Une différence assez importante si l’on y réfléchit. 
L’histoire de la langue française nous donne la réponse. L’an-
cien français avait créé les mots de « bienvoillance » ou « bien-
veuillance ». Notre « bienveillance » renferme donc indénia-
blement le sens de « vouloir ». Vouloir, dans la durée, touche 
aux actes mais aussi aux attitudes, et ouvre à toutes sortes 
d’initiatives et d’inventions concrètes. 

Faut-il pour autant éliminer le sens de « veille », que nous res-
sentons aussi, malgré tout ? Un individu ou une société bien-
veillante veut certes le bien, activement. Mais quelque chose 
échappe à l’idée de pouvoir. La bienveillance ne veut pas im-
poser le bien d’autrui. Elle est une vigilance active, attentive 
aux autres, et à soi. En effet, comme nous l’apprennent les 
personnes malades, surtout au moment où commencent 
des maladies dites neuro-évolutives, la bienveillance doit 
commencer par soi-même. Les philosophes stoïciens ratta-
chaient l’origine de l’amour d’autrui – amitié ou plus large-
ment philanthropie – à l’amour primitif de soi, l’amor sui. 
Pour notre temps, une « société bienveillante » pourrait aider 
par ses attitudes, ses actes et ses inventions, à assurer à 
tous et surtout aux plus vulnérables cet attachement-là, à 
le vouloir avec eux et à y veiller. Armelle Debru - Professeur 
émérite, Université Paris-Descartes, Espace de réflexion éthique 
de la région Île-de-France
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En février 2017 l’Espace de réflexion éthique sur les 
maladies neuro-évolutives (EREMAND) a organisé 
un workshop qui a engagé une réflexion portant sur 
la responsabilisation sociale au regard des défis auxquels 
nous confronte l’exigence de dignité et de respect au 
quotidien à l’égard des personnes qui « vivent la maladie ». 
Il revient à interroger plus globalement les conditions 

Cahier de l’Espace éthique
— Vulnérabilités dans la maladie :
une mobilisation de la société
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concrètes d’une solidarité active à l’égard des situations 
de vulnérabilité, et de soutenir les initiatives en contribuant 
aux réflexions indispensables. Ce workshop a entrecroisé 
des savoirs multiples, représentatifs des champs associatif 
et politique – aussi bien français qu’européen – ainsi 
que de disciplines académiques diverses. Plus important 
encore, l’intervention des personnes faisant face au 
quotidien de la maladie s’est imposée comme un principe, 
comme c’est le cas pour l’ensemble des initiatives 
proposées par l’EREMAND. Nul ne peut prétendre évoquer 
l’idée d’une société inclusive sans appliquer le principe 
« Rien sur nous sans nous ! ».

Vous souhaitez contribuer à la démarche « Vers une société 
bienveillante » en réfléchissant avec nous et en la diffusant. 
     sebastian.moser@u-psud.fr
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CHARTE � 2016    

Éthique  
& relations 
de soin  
au domicile

CHARTE � 2018    

Éthique  
& maraude

CHARTE � 2017

Valeurs  
du soin & de 
l’accompa-
gnement  
en institution

CHARTE � 2018    

Alzheimer, 
maladies 
apparentées, 
éthique 
& société 
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conception : zoo, designers graphiques

  Télécharger ces documents : www.espace-ethique.org

Créer et 
animer une 
structure
de réflexion 
éthique

AIDE-MÉMOIRE � 2017 MANIFESTE � 2018  

Vers une
société
bienveillante
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g Ce Manifeste suit un échange organisé par l’Espace 
national de réflexion éthique sur les maladies  
neuro-évolutive en février 2018 au Ministère des 
Solidarités et de la Santé dans le cadre du Plan MND 
2014-2019. Le premier objectif de notre échange 
a été de faire entendre la parole des personnes 
concernées par une maladie neuro-évolutive.  
Le deuxième, d'insufler davantage de vie à la notion  
de « société bienveillante », dont on entend tant parler, 
mais qui reste, malgré tout, assez floue.


