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« Est-ce le sang qui est cause que nous pensons ? Ou lôair ? Ou le feu ? Ou 

bien nôest-ce rien de tout cela, mais plutôt le cerveau : il nous procure les 

sensations auditives, visuelles, olfactives, desquelles naissent mémoire et opinion, 

puis, quand la m®moire et lôopinion ont acquis de la stabilit®, elles donnent, en 

vertu de cette même stabilité, naissance à du savoir ? » 

Platon,          Phédon 

 

 

 

 

 

 

                      

« La démence apparaît comme la plus humaine ï ou, si lôon veut la plus 

inhumaine ï des infortunes de lôhomme puisquôelle compromet ce qui, 

pr®cis®ment, le distingue de lôanimal : la capacité de conscience de soi et, ce qui 

revient au m°me, de conscience dôAutrui et du Monde »  

H. Tatossian                 Phénoménologie des états démentiels 

 

 

 

 

 

 

 

« Cette position première est de nature éthique, je rencontre une personne 

humaine, je dis de sa conscience quôelle est une conscience humaine simplement 

parce quôelle habite un °tre que jôaccepte comme mon semblable avant toute 

évaluation ou jugement de valeur sur ses capacités » 

F. Cohadon,                Sortir du coma 
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                 Résumés 
 

 

 

 

I ï Résumé en français 

 
Cf. la quatrième de couverture. 

Mots clés : Neurologie ï Ethique ï Conscience ï D®fi ī Autonomie ï 

Vulnérabilité ï Personne ï Sujet ï Obstination 

 

II ï Résumé en anglais 

 
Keywords : Neurology ï Ethic ï Consciousness ï Challenge ï Autonomy ï 

Vulnerability ï Person ï Subject ī Obstinacy 

 
 

Neurological diseases affecting consciousness are the worst ordeal inflicted to 

the power of our mind, to our autonomy and independence. Even if medicine 

faces this drama with more and more precise diagnoses, therapy often remains 

helpless. Medical staff then confronts an ethical challenge when meeting this 

hurted  human being, who experiences difficulties to be part of the world, as well 

as to claim his/her own identity and free will. How can we provide a fair and 

helpful medical care in these tragic situations? How can we preserve patient's 

autonomy without denying his/her extreme vulnerability? How should we 

consider the person when their consciousness is gone? Finally, when close to the 

endpoint, how can we avoid "unreasonable" obstinacy as it is described by the 

law? 

 

In this work, we suggest balanced responses to these questions, considering the 

graduated levels of consciousness, in both its states and its contents. These 

responses contrast with those of the law or of oversimplified principles, that are 

inevitably binary. Yet, handling complexity does not preclude audacious 

challenges or wise limits. Betting on abilities rather than disabilities does not help 

the patient to recover ; however, it represents a total shift in the caring 

relationship, by aiming to preserve autonomy, even if supported. 

 

These issues concern extreme vulnerability, as well as limits of human beings and 

medicine. They question both our responsibility and generosity, and invite us to 

avoid abandonment, violence as well as obstinacy. That is what ethics by essence: 

the search of a practical wisdom attenuating the tragic aspects of situations. 
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Introduction 
 

 

 

 

Puissance et fragilité de la conscience 

 

Sôil nôest pas facile de d®finir la conscience, chacun en a une exp®rience 

subjective évidente : tous les soirs, lorsque nous nous endormons, nous laissons 

notre conscience sô®teindre, et nous retrouvons tous les matins notre esprit et notre 

moi. Nous sommes éveillés, conscients de notre corps (« Jôai faim »), du monde 

(« La table du petit déjeuner est prête ») et notre mémoire nous permet sans effort 

dôacc®der ¨ notre identit® et ¨ notre projet, de la journée ou de notre vie. Nous 

sommes alors prêts à communiquer avec notre entourage, et peut-être à exercer 

notre liberté en prenant une décision plus ou moins importante. Ces niveaux de 

conscience fluctuent selon la situation ; ¨ lô®vidence, ce nôest pas le même niveau 

de conscience que nous mobilisons lorsque nous rêvassons, laissons notre esprit 

vagabonder, lorsque notre attention est attirée par un oiseau qui passe dans notre 

champ de vision, ou lorsque nous ®voquons notre pass® ou nos projets dôavenir.   

Etre conscient désigne donc un état (nous sommes éveillés, présents au 

monde), qui nécessite le fonctionnement normal de structures cérébrales, les unes 

bien identifiées, les autres plus discutées, et un contenu fait de représentations, 

allant de la subjectivit® dôune sensation jusquô¨ lôorganisation dôun mod¯le 

personnel de notre monde, en passant par la relation intersubjective que nous 

nouons avec notre entourage et par la mémoire autobiographique qui nous permet 

dôacc®der ¨ notre identit®. Puissance de la conscience.  

Mais la conscience est chose fragile et peut « sôen aller ». Là encore, tout un 

chacun le sait parfaitement : il suffit de recevoir un coup sérieux sur le crâne ou de 

présenter un accident vasculaire cérébral pour « perdre connaissance », 

ou « tomber dans le coma è, côest-à-dire perdre éveil et conscience, de façon plus 

ou moins durable, mais hélas parfois définitive. Fragilité de la conscience.  

La conscience ¨ lô®preuve des maladies neurologiques 

 

Parmi les maladies neurologiques de lôadulte
1
, celles qui touchent le cerveau 

sont souvent des maladies de la conscience. Elles atteignent parfois lô®tat de 

conscience, côest-à-dire lô®veil et la facult® dô°tre pr®sent au monde, comme dans 

le coma ou lô®tat v®g®tatif, quôils soient dôorigine vasculaire ou traumatique. De 

façon moins immédiatement dramatique mais plus complexe, les affections 

neurodégénératives ou vasculaires chroniques dégradent les contenus de 

conscience, ceux qui assurent la puissance de lôesprit humain et lui conf¯rent son 

                                                 

 
1
 Nous nôaborderons pas dans ce travail les maladies psychiatriques, ni les sp®cificit®s de la 

néo-natalogie. 
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autonomie : la conscience de soi, la représentation et lôinterpr®tation du monde, la 

mémoire et lôidentit®, la possibilit® dôacc®der au choix et ¨ un mod¯le personnel 

du monde
1
. 

Les maladies de la conscience constituent le paradigme de la vulnérabilité de 

lôhomme, dans la mesure o½ elles atteignent ce qui semble bien constituer son 

attribut essentiel, lôinstrument de sa puissance prom®th®enne, la condition de la 

transformation du monde ; si la conscience nôest pas enti¯re, lôhomme nous 

semble en question. Or notre modernité privilégie les valeurs dôautonomie et de 

ma´trise, qui d®pendent de la puissance de la conscience, au point dôen faire 

parfois une condition de la dignité de la personne humaine. Des courants de 

pensée affirment la sous-humanité ou la non-humanité de certains êtres humains, 

au regard de leurs facultés détruites. Lorsque sô®loignent les rivages de la 

conscience, nôy aurait-il place que pour le vide
2
 ? Les maladies du cerveau 

altérant la conscience, dans son état ou ses contenus, constituent donc bien une 

épreuve, à la fois pour le patient et pour le soignant : une souffrance, un malheur, 

une tragédie, qui mettent en question la puissance et lôautonomie de lôesprit, 

jusquô¨ ce vide complet qui semble caract®riser le coma ou lô®tat v®g®tatif ; mais 

aussi un test, un défi qui sôadressent à lôhumanit® dôune relation entre des 

consciences asymétriques, dont lôune est bless®e, d®structurée, voire absente, et 

dont lôautre sôinterroge sur ce que peut °tre une attitude juste et aidante face à un 

esprit qui sôen va.  

Un défi éthique 

 

Quôest-ce quôun d®fi ? Ce terme issu de la chevalerie
3
 a une signification de 

provocation, de bravade, et contient une dimension dôaffrontement ¨ lôobstacle ou 

à la difficulté, sôopposant ainsi ¨ la soumission. Côest bien une sorte de bravade 

que ces maladies de la conscience semblent adresser à notre modernité tentée de 

mesurer la dignit® de lôhomme ¨ la puissance de ses facult®s, de sa ma´trise et de 

son autonomie. Ces maladies semblent ainsi « braver è lôorgueil de la conscience 

humaine, en sôattaquant aux conditions de possibilit®s dô®mergence de ladite 

conscience. Comment répondre à cette bravade ? Comment relever ce défi ? 

Comment tenter de se mesurer à la complexité de la conscience et de ses 

altérations pathologiques, et plus encore à la complexité de la relation humaine et 

soignante, dans ces situations qui compromettent lôautonomie dôune personne, son 

identité, le sentiment de soi et parfois même la présence au monde ?  

                                                 

 
1
 Au-delà de la conscience psychologique se situe la conscience morale, qui permet au sujet de 

porter des jugements sur sa pensée et son action, et le met en interaction avec la société qui 

lôentoure. Pour P. Ricîur, la conscience se constitue en conscience morale lorsquôelle se fait toute 

enti¯re ®valuation et r®flexion sur ses valeurs. Nous nôaborderons ce dernier niveau que pour 

évoquer la conscience éthique du soignant, assignée à responsabilité par la vulnérabilité extrême 

de la conscience blessée.  
2
 En référence à la phrase de F. Roustang d®crivant la peur de lôhypnose, donc de la perte de 

conscience et de maîtrise, dans notre culture : « D¯s lors que sô®loignent les rivages de la 

conscience (ou de lôentendement, ou de la raison), il semble que, au regard de cette culture, il ne 

puisse y avoir de place que pour le vide. Tant elle est persuadée que la valeur suprême réside dans 

la ma´trise, le pouvoir, la domination par la clart® ou la lumi¯re, côest-à-dire finalement lô®tat de 

veille complet », Influence, Paris, Les Editions de Minuit, 2011, p. 93.   
3
 De lôancien verbe moyen©geux ç fier », ont dérivé les verbes « défier » et « se défier de ».  
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Il sôagit finalement de refuser la défaite devant cette altérité si déroutante ou 

effrayante, de résister à la dépersonnalisation ou à la disqualification de ce sujet, 

de dépasser une pensée simplificatrice et globalisante, opposant conscience et 

inconscience, pour accéder à la singularité du vécu de ce patient en fonction du 

degr® dôalt®ration de sa conscience. 

 Lôhypoth¯se que nous allons dans ce travail soumettre ¨ lôexamen est donc 

celle-là : face ¨ ces situations qui mettent ¨ lô®preuve une conception de lôhomme 

basée sur la puissance de la conscience de soi et de son action sur le monde, face à  

ces pathologies où la thérapeutique est souvent limitée, les handicaps fixés ou 

évolutifs, la seule démarche pouvant répondre aux questions fondamentales ne 

serait-elle pas une démarche de nature éthique ? Comment naviguer entre le souci 

de lôautonomie et le respect de la vuln®rabilit® ? Comment affirmer la permanence 

de la personne et de sa dignité, en tenant compte de la fragilité du sujet, liée à 

celle de sa conscience ? Que faire pour atténuer le tragique de ces situations, en ne 

cédant ni au d®faitisme injustifi® ni ¨ lôobstination d®raisonnable ? Comment 

r®pondre ¨ la question de la valeur dôune vie sans conscience ? 

A ce défi éthique, nous répondrons par des propositions qui constitueront la 

clef de voute de ce travail. Il sôagira dôabord de défendre des paris, malgré la 

défaillance de la conscience : celui de la libert® et de lôautonomie, celui de 

lôexistence du sujet jusque dans les situations extrêmes, finalement le pari de 

lôhumanit® dôune relation marqu®e par lôasym®trie des consciences. Nous 

rechercherons également les ®l®ments dôune sagesse des limites : celles qui, 

imposées par la vulnérabilité, bornent notre recherche de lôautonomie, et 

interpellent notre responsabilité ainsi que notre souci de bienfaisance ; celles qui 

am¯nent ¨ limiter les th®rapeutiques, lorsque sôobstiner ¨ maintenir une vie sans 

conscience deviendrait déraisonnable. Lô®thique nôest-elle pas par essence la 

recherche dôune sagesse pratique qui rendrait le tragique des situations moins 

tragique, selon la définition proposée par E. Fiat
1
? Il faudra enfin et toujours 

affirmer la complexité des situations, illustrée par une déclinaison en niveaux de 

conscience, qui oblige à nuancer les réponses binaires et simplificatrices de la loi 

ou dôune ®thique exag®r®ment principliste. 

Défendre des paris et rechercher une sagesse des limites 

 

Quôil faille adopter une « attitude » éthique nuancée, manier avec précaution le 

curseur sur lô®chelle qui va de lôinconscience ¨ la conscience, ne doit pas 

empêcher, dans ces situations difficiles, de soutenir des paris : celui de la liberté et 

des possibles, celui de lôautonomie et des compétences, celui de la résistance à la 

dépersonnalisation comme à la d®subjectivation. Quôest-ce quôun pari ? Dans un 

jeu, côest le choix dôune option dans un contexte dôincertitude, en espérant un 

gain, en risquant une perte, tout en estimant au mieux la probabilité et 

lôimportance de lôun et de lôautre. Dans le cadre du pari pascalien, côest « lôinfinit® 

de gains escomptée du succès qui autorise le pari 
2
». Pourquoi, dans la question 

plus modeste qui nous occupe, faire des paris ? Ce qui est en jeu ici ï le plus 

grave des jeux ï côest donc la conscience et lôincertitude qui na´t de son alt®ration. 

                                                 

 
1
 E. Fiat, « Face ¨ lôimpasse : le recours ¨ lô®thique », in S. Pandelé, Accompagnement éthique 

de la personne en grande vulnérabilité, Paris, Seli Arslan, 2009, p. 101. 
2
 P. Magnard, Pascal, ou lôart de la digression, Paris, ellipses, 1997, p. 33. 



12 

 

Parier sur la liberté dans des maladies qui semblent en faire disparaître les 

conditions, sur les comp®tences lorsquôelles se restreignent, sur le sujet alors que 

la conscience de soi se délabre, peut sembler imprudent, voire déraisonnable pour 

une raison positiviste, car les gains escomptés semblent minimes et grande 

lô®nergie d®pens®e. Ne vaut-il pas mieux, et au mieux, exercer une bienveillance 

paternaliste ̈  lô®gard dôun patient devenant lôobjet de tous nos soins ? Et pourtant 

non, il faut parier sur lôimprobable car les gains escomptés ne sont pas modestes ; 

côest lôhumanit® de la relation qui est ¨ gagner, la reconnaissance de lôautre au-

delà de ce qui le rend méconnaissable. Car il faut une certaine foi en lôhomme 

pour parier sur ce qui disparait, et pourtant reste le plus important. Faire le pari 

des possibles de ce patient plutôt que le bilan de ses déficits ne le guérit pas, mais 

dôune part modifie totalement la relation soignante dans le sens de la préservation 

de lôautonomie, dût-elle être accompagnée, dôautre part conduit ¨ r®sister ¨ la 

disqualification du sujet ou à la négation de la personne. Il sôagit dôune attitude 

volontariste, de cette volonté bien orientée que Descartes nomme générosité
1
, qui 

légitime aussi lôestime de soi. 

Parier, côest également faire « comme si », en référence à Kant, pour lequel la 

libert® et lôautonomie de la volont® sont un postulat plus quôun fait : même le plus 

conscient des hommes nôest pas, dans le monde empirique, un °tre dont la volonté 

est autonome et libre, mais il doit °tre regard® comme sôil lô®tait. Le postulat 

rejoint ici le pari puisquôil sôagit de miser sur une réalité non démontrable et 

pourtant indispensable à lôexercice de la loi morale
2
. Toutefois, postuler un objet 

ind®montrable mais n®cessaire nôest pas parier sur cet objet dans un contexte 

dôincertitude. Dans un cas il sôagit dôune position morale a priori, dans lôautre 

dôune attitude ®thique volontariste, toutes deux guidées par le souci de respecter 

lôhomme et sa dignité. On postulera la permanence de la personne, 

inconditionnellement, et on pariera sur le sujet, jusquô¨ un certain point.   

 Le risque de ces paris ? Ne serait-il pas dôoublier que ce sujet vuln®rable et 

fragile, qui sôadresse à la responsabilité du soignant, demande aussi sollicitude, 

tendresse, accompagnement, voire, osons le mot, une petite touche de 

paternalisme ? 

Par conséquent faire le pari de lôautonomie, du sujet, postuler la personne, ne 

doit pas emp°cher la recherche dôune ®thique, dôune sagesse des limites, qui est 

aussi celle des situations extr°mes. Car nous sommes dans le cadre dôune 

m®decine des limites, celles de lôhumain. Elle conduit le soignant à naviguer entre 

puissance et extrême fragilité de la conscience, entre acharnement thérapeutique 

justifié et obstination déraisonnable, à estimer dans quels cas et à quel moment 

                                                 

 
1
 « Ainsi je crois que la vraie g®n®rosit®, qui fait quôun homme sôestime au plus au point quôil 

se peut l®gitimement estimer, consiste seulement, partie en ce quôil conna´t quôil nôy a rien qui 

véritablement lui appartienne, que cette libre disposition de ses volontés, [é] partie en ce quôil 

sent en soi-m°me une ferme et constante r®solution dôen bien user », R. Descartes, Les passions de 

lô©me, Art.153, Paris, Le Livre de Poche, 1990, p. 141. 
2
 « Jôentends [par postulat de la raison pure pratique] une proposition théorique, mais qui 

comme telle ne peut être prouvée, en tant que cette proposition est nécessairement dépendante 

dôune loi pratique ayant a priori  une valeur inconditionnée ». Le postulat de la liberté découle « de 

la supposition n®cessaire de lôind®pendance ¨ lô®gard du monde des sens et de la facult® de 

d®terminer sa propre volont®, dôapr¯s la loi dôun monde intelligible [é] Une telle libert® est 

postulée par la loi morale et à son profit », Critique de la raison pratique, Dial. Ch. IV, Paris, 

Quadrige/PUF, 2007, pp. 132, 142, 143. 
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opportun une vie peut être libérée des techniques et des thérapeutiques et aidée à 

partir. Elle  nous rapproche dôune sagesse aristot®licienne qui enseigne la juste 

mesure et la ligne de cr°te ®vitant les ®cueils de lôesquive, qui laisse les choses 

décider à notre place, de la tragédie qui nous paralyse dans lôind®cision, de 

lôobstination qui rigidifie nos conduites
1
. 

Des r®ponses forc®ment complexesé 

 

Notre proposition sera ici dô®clairer la diversité des situations dôalt®ration de la 

conscience, à laquelle répond forcément la complexité de la réponse éthique. Or ni 

la loi, ni une éthique exagérément centr®e sur un principe dôautonomie, ne nous 

ouvrent à cette complexité. 

La loi, et côest sa vocation, raisonne de mani¯re binaire, distinguant les patients 

conscients ou inconscients, autonomes ou non, compétents ou non compétents, en 

®tat dôexprimer leur volont® ou hors dô®tat de le faire ; et elle laisse au médecin le 

soin de classer le malade dans une de ces catégories. Mais est-on jamais en pleine 

puissance de sa conscience lorsquôon est malade ? Et à quel moment peut-on 

affirmer quôil nôy a plus de conscience, que le patient nôest pas « compétent », 

quôil a perdu son autonomie et quôil est « hors dô®tat dôexprimer sa volont® » ?  

Lô®thique m®dicale à la base des lois de 2002 et 2005 sur les droits des malades 

sôappuie prioritairement sur le principe dôautonomie : un sujet conscient, 

autonome et compétent est capable de discuter avec le soignant dans le cadre 

dôune relation ®galitaire, de consentir  ou de refuser, dôanticiper les situations et de 

les situer dans un système de valeurs individuelles ou collectives auquel il adhère, 

bref dôexercer un certain degr® de libert®. Or les maladies de la conscience 

altèrent ces capacités et cette relation, et nous contraignent à modifier en grande 

partie notre conception de lô®thique soignante pour répondre à la souffrance de ces 

malades et de leurs proches. Une éthique principliste nous invite à une réponse 

centrée sur la bienfaisance, plus ou moins teintée de paternalisme, mais dont le 

risque est dôocculter le statut de sujet de ce patient, qui pourtant a certainement 

encore quelque chose à exprimer sur lui-m°me si on prend le temps de lô®couter.  

  Au total, la clinique, aidée en cela par les conceptions philosophiques et 

lôapport des neurosciences, devra corriger cette vision de la conscience purement 

qualitative et binaire, quôon pourrait qualifier de cart®sienne, dont le risque est de 

conduire à une pensée éthique trop simplificatrice opposant, par souci 

opérationnel, la comp®tence de lôincomp®tence, la capacit® et lôincapacit® ¨ 

exprimer sa volont®, lôautonomie et la bienfaisance, la conscience et 

lôinconscience ; car non seulement les états de conscience sont variables, 

changeants, et lôabsence de conscience souvent difficile à affirmer, mais encore la 

d®gradation progressive des contenus de conscience offre ¨ lôanalyse tous les 

degr®s de la vuln®rabilit® et de la perte dôautonomie. 

Certes, il est tentant de se contenter dôun raisonnement binaire en se basant sur 

les états de conscience : puissante le jour, nous permettant dôappr®hender le 

monde, de sentir que « nous sommes » et dôexercer notre libert®, la conscience  

sô®teint provisoirement la nuit, durablement dans le coma et définitivement dans 

la mort.  

                                                 

 
1
 E. Fiat, « Face ¨ lôimpasse : le recours ¨ lô®thique », op.cit., pp. 89-97. 
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Mais la nature, nous dit Leibniz, ne fait jamais des sauts et raisonne toujours 

par degrés
1
. Leibniz avait ainsi insist® sur la n®cessit® dôun d®membrement des 

alt®rations de lô®tat de conscience, critiquant  les cart®siens, qui « se sont trop 

accommodés aux préjugés du vulgaire, en confondant un long étourdissement, qui 

vient dôune grande confusion des perceptions, avec une mort à la rigueur
2
, où 

toute la perception cesserait
3
 ». La réalité neuroscientifique se situe probablement 

à mi-chemin entre Leibniz et Descartes : lôinconscience (la conscience absente) 

comporte des niveaux, du sommeil profond au coma et ¨ lô®tat v®g®tatif ; la 

conscience se conjugue au présent, au passé et au futur ; mais la prise de 

conscience dôune information, dôun point de vue neurophysiologique, se fait sans 

doute selon une théorie du tout ou rien
4
. Cependant, si on sôint®resse ¨ la 

traduction psychologique et comportementale de la conscience et de 

lôinconscience, qui nous importe pour traiter de la question ®thique, il devient 

nécessaire de raisonner en termes de gradation de la conscience. 

Notre hypothèse sera par conséquent dôaffirmer que la conscience nôest pas 

uniquement un tout ou rien qualitatif, mais se décline en niveaux, se déroule en 

degr®s dôalt®ration, auxquels on doit adapter la complexit® de la r®ponse ®thique 

et ses défis. Analyser et comprendre ce qui se passe constitue la base de la 

réflexion éthique. Or il existe, dôun point de vue ph®nom®nologique, un 

continuum entre la conscience normale et le coma, intégrant la dégradation 

progressive des contenus de conscience provoquée par les maladies 

neurodégénératives ou vasculaires, qui atteint la libert®, le projet, lôidentit®, la 

reconnaissance des autres, la conscience même de la maladie et la conscience de 

soi. De la maladie dôAlzheimer ¨ la d®mence fronto-temporale, des démences 

vasculaires à la maladie à corps de Lewy, les maladies neurologiques sont aussi 

des maladies de la conscience
5
.  

é car la conscience se décline en niveaux 

 

Dans notre première partie, nous proposerons donc dôexaminer la conscience 

en niveaux qualitatifs, que nous tenterons de justifier sur un plan clinique, en les 

illustrant par des exemples tirés de la pathologie, mais aussi dôun point de vue 

philosophique et neuroscientifique, tout en précisant à chaque fois la spécificité de 

la problématique éthique. Du plus élémentaire au plus complexe, nous allons 

distinguer quatre niveaux de conscience :  

 

                                                 

 
1
 « Rien ne se fait dôun coup, et côest une de mes grandes maximes et des plus v®rifi®es que la 

nature ne fait jamais des sauts [é] on passe toujours du petit au grand et ¨ rebours par le 

médiocre, dans les degrés comme dans les parties », Leibniz, Nouveaux essais sur lôentendement 

humain, Paris, GF Flammarion, 1990, Préface, p. 43. 
2
 rigoureuse, définitive. 

3
 Leibniz, Principes de la Nature et de la Grâce, Paris, GF Flammarion, 1996, [4], §12, p. 226.  

4
 L. Naccache, in G. Chapoutier, J.-G. Ganascia, L. Naccache, P. Picq, Que reste-t-il du propre 

de lôhomme ?, Paris, Les Presses de lôENSTA, 2012, p. 46. 
5
 Ce qui correspond à une manière inhabituelle mais bien document®e dôaborder les maladies 

neurodégénératives, comme en témoignent les récentes journées du GRAL, Conscience, 

représentation de soi et désordres neuro-cognitifs, Marseille, 27-28 janvier 2012. 
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La conscience absente, car lô®veil est une condition n®cessaire mais non 

suffisante de la naissance de la conscience. La disparition simultan®e de lô®veil et 

de la conscience définit le coma, qui se décline lui-même en degrés, situation 

aiguë dont nous aborderons les problèmes éthiques, en particulier celui de la 

limitation des traitements, ¨ travers lôexemple de lôaccident vasculaire c®r®bral. Le 

coma peut régresser et la conscience renaître (côest en particulier le cas des comas 

traumatiques), mais il sôagit alors dôune conscience souvent souffrante, fragile,  

déstructurée, donnant naissance à un nouveau sujet, dont lôidentit® semble sô°tre 

modifiée ; nous tenterons au cours de ce travail de d®gager les ®l®ments dôune 

®thique de lôidentit®. Le coma peut évoluer vers la mort cérébrale ī qui définit 

actuellement la mort ī posant des problèmes éthiques propres ; nous insisterons 

sur la question des relations entre la limitation des thérapeutiques et les 

pr®l¯vements dôorganes, qui concerne directement notre sujet. Le coma peut enfin 

®voluer vers un ®tat dô®veil sans conscience (ou comportant une conscience 

minimale), situation chronique qui pose les problèmes éthiques les plus 

douloureux, amenant à mettre en doute la notion même de sujet, de personne, la 

pr®sence de lôhumain dans lôhomme et la valeur dôune vie sans conscience. Nous 

ne pourrons ici éviter une interrogation sur les conséquences éthiques des débats 

philosophiques concernant les rapports entre la conscience et lôesprit, entre 

lôesprit et lô©me. 

  

La conscience au présent, qui comporte lôapparition des premiers contenus de 

conscience : je pense, jôai le sentiment de moi, je ressens le monde et lôinterpr¯te, 

cela me procure de lô®motion. Une conscience au présent peut être bienheureuse, 

lorsquôelle est ç intuition directe è, selon lôexpression de saint Augustin, de soi et 

du monde, sans quôil soit nécessaire de parler, ni de se souvenir de son passé ou 

de se projeter sur le futur ; bienvenue aussi lorsquôelle constitue une ®tape de la 

r®cup®ration dôun coma. Mais quôen est-il, lorsquôune conscience d®structur®e ne 

constitue plus que la seule expression dôun malade qui a perdu sa m®moire, son 

identit® et sa libert® dôaction ? Une conscience dont le sentiment de soi est lui-

même altéré, vivant dans un présent dont le sens lui échappe, dans un monde 

envahi dôune inqui®tante ®tranget® et parfois peupl® dôhallucinations ? Cette 

conscience au présent définit le sujet, mais un sujet souffrant. Au sein dôune 

relation soignante qui doit prendre en compte cette souffrance, tout en décelant et 

en descellant
1
 la part dôautonomie restante, nous insisterons sur lôimportance de 

lô®coute empathique, mais aussi sur son risque de d®viance.  

 

La conscience-mémoire, qui forme lôidentit®. La m®moire, côest la vraie 

conscience, disent les philosophes depuis Bergson : une conscience capable de se 

projeter dans le temps, qui permet dôacc®der ¨ lôidentit®, de regrouper en une 

narration coh®rente les ®l®ments dôune vie h®t®rog¯ne, et qui pourrait même 

définir la personne humaine selon Locke. Mais que devient un homme qui perd la 

mémoire et dont la conscience narrative se délabre ? Côest ici quôil faut se r®f®rer 

à une description précise des phénomènes, car il existe des mémoires et des 

consciences ; certaines sôen vont, dôautres constituent encore des richesses sur 

                                                 

 
1
 Au sens employ® par P. Ricîur, de dévoilement de ce qui était caché sous un sceau (cf. p. 

238). 
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lesquelles on peut sôappuyer pour garder au patient lôestime de soi et att®nuer sa 

souffrance. Existe-t-il une neurologie et une ®thique de lôidentit® ?  

 

La conscience-liberté grâce à laquelle chacun choisit un modèle personnel de 

son monde. Lôapanage de ce niveau de conscience est le comportement volontaire 

et intentionnel qui rompt lôasservissement ¨ lôenvironnement et aux 

d®terminismes, notamment de lôinconscient. Ce quôon pourrait nommer les 

« capacités à la liberté » fonde le sujet autonome. Mais quôen est-il de celui qui 

perd cette liberté ? Peut-il encore décider, consentir ou refuser ? Quel est son 

degr® dôautonomie, quelle est sa compétence ? Si une conception triomphante de 

la volont®, de la libert® et de lôautonomie doit en rabattre ¨ lô®preuve des maladies 

neurologiques, quôen d®duire en termes dô®thique de la relation soignante ? Le 

pari de la liberté reste-t-il possible dans les maladies de la conscience ? 

Au total, que faire ? Trois défis éthiques plut¹t quôun 

 

Certains problèmes éthiques sont spécifiques à chacun des niveaux de 

conscience décrits. Mais trois questions reviennent de manière récurrente, que 

nous déclinerons sous forme de défis dans la deuxième partie de ce travail : 

comment pr®server lôautonomie quand la conscience sôen va, sans n®gliger la 

vulnérabilité ? La personne, le sujet, disparaissent-ils en même temps que leur 

conscience ? Que vaut une vie sans conscience et o½ commence lôobstination 

déraisonnable ?  

Notre deuxième partie sôaffronte donc aux trois d®fis ®thiques qui nous 

semblent les plus importants dans ces situations o½ la conscience sôen va, parfois 

brutalement, souvent par degrés. 

 

Faire le pari de lôautonomie et de la comp®tence, sans abandonner le souci de 

bienfaisance, tel est le premier défi éthique : où placer le curseur entre 

lôautonomie et la vuln®rabilit®, en fonction du niveau de conscience ? 

La perte de la conscience de soi fait basculer le patient dans lôunivers de la 

fragilité et de la vulnérabilité, où une éthique du « prendre soin », de la 

responsabilité et de la vigilance pour lôautre tend à prendre le pas sur le souci de 

lôautonomie. Mais quand on a dit cela, tout reste ¨ dire : si le patient en état 

végétatif a effectivement perdu toute conscience, le patient atteint de maladie 

dôAlzheimer peut avoir longtemps une ç certaine » conscience de son état, 

pouvoir se référer à des valeurs, sinon en tout cas avoir des préférences ou des 

désirs, quôil peut m°me exprimer de fa­on non verbale ; encore faut-il savoir 

prendre le temps dôaller chercher ces bribes dôautonomie, parfois si importantes 

lorsquôil sôagit de prendre des d®cisions. Lôattitude ®thique nôest pas univoque et 

varie en fonction du degr® dôalt®ration de la conscience : elle nous conduit dôune 

aide aux capacités décisionnelles et exécutionnelles lorsque les contenus de 

conscience commencent à se déstructurer (lôautonomie « accompagnée »), à une 

vigilance quôon peut qualifier dôontologique lorsque lô®tat de conscience dispara´t 

et que la vulnérabilité devient extrême. 

Ce premier défi va donc nous amener à naviguer entre les différentes 

conceptions des ®thiques de lôautonomie et de la vuln®rabilité, mais également à 

examiner les réponses du droit. 
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Les conceptions classiques de lôautonomie r®pondent-elles aux interrogations 

®thiques lorsque la conscience sôen va ? Quel est lôint®r°t dôune d®clinaison 

pragmatique de lôautonomie en capacit®s, compétences, capabilités ? 

Lôautonomie, nôest-ce pas aussi la capacité à exprimer valeurs, préférences ou 

désirs, qui restent longtemps préservées au cours des maladies de la conscience ? 

Existe-t-il une « protoautonomie », dont il importe de savoir décrypter les signes 

au sein m°me de lôinconscience ? Comment accompagner lôautonomie ? 

Aux racines de lô®thique de la vuln®rabilit® se situe le message de Levinas, qui 

assigne le soignant à responsabilité devant le visage nu et sans défense dôautrui,  

dont lôhomme sans conscience constitue le paradigme. Ce message est essentiel, 

mais est-il suffisant et sans dangers ? La déclinaison de la conscience en niveaux 

nôimplique-t-elle pas des sentiments et des attitudes nuancées, qui ont été décrites 

en termes de sollicitude, de souci de lôautre (lô®thique du care), 

dôaccompagnement ou de vigilance, jusquô¨ la mort relationnelle ? Le rejet du 

paternalisme est-il toujours justifié ? 

La r®ponse du droit est essentielle ¨ conna´tre lorsquôon sôoccupe de maladies 

de la conscience. Le droit prot¯ge lôautonomie de la volont®, mais quôen est-il de 

lôimputabilit® et de la responsabilit® lorsque la conscience sôalt¯re ? Les régimes 

de protection juridique restreignent les libertés pour protéger la personne 

vulnérable. Mais comment g®rer les situations en pratique dans lôextraordinaire 

complexité du droit ? Les lois de 2002 et 2005 relatives aux droits des malades 

ont prévu deux mesures très intéressantes qui anticipent la perte de conscience et 

introduisent la notion dôautonomie ç indirecte » : lô®crit des directives anticipées 

et la parole dôune personne de confiance, peuvent venir  relayer la volonté de celui 

qui devient hors dô®tat de lôexprimer, concernant en particulier les conditions de 

sa fin de vie. Nous examinerons en d®tails lôint®r°t et les limites de ces deux 

mesures. Comment expliquer leur peu de succès dans la population générale ? 

Quelle valeur le médecin doit-il accorder en pratique à un désir de limitation des 

th®rapeutiques, ne sôexprimant plus ¨ travers un ®change relationnel direct ? Les 

directives anticipées doivent-elles être contraignantes pour le médecin ? Quôen 

est-il de lôunit® et de la permanence du sujet, de sa possibilit® de changer dôavis ? 

Les désirs du patient devenu « incompétent » peuvent-ils invalider une volonté 

antérieurement exprimée en pleine conscience ? 

 

Le deuxième défi éthique est de savoir résister aux démons de la 

d®personnalisation et de lôobjectivation. Réfléchir aux différentes conceptions de 

la personne humaine et à la définition du sujet, en fonction de leur conscience, est 

indispensable pour tenter de répondre aux questions que se posent inévitablement 

le soignant ou lôaccompagnant : la notion de personne est-elle ou non liée à celle 

de conscience de soi ? Un homme qui ne pense plus, dont le néo-cortex ne 

fonctionne plus, cesse-t-il de faire partie de la communauté des personnes 

humaines ? Quelles sont les limites du « sujet è, quôil faut diff®rencier de la 

« personne » ? Ce patient qui perd la possibilit® de choisir, dôinterpr®ter, 

dôacc®der ¨ la libert® de se cr®er un mod¯le personnel du monde, ce patient dont 

lôidentit® autobiographique et narrative se d®labre et se transforme, dont la 

perception m°me de soi, dôautrui et du monde sôalt¯re, dont au maximum lô®veil 

m°me sô®teint ; ce patient reste-t-il un sujet ? Et sôil lôest encore, comment 

sôadresser ¨ ce nouveau sujet souffrant et transform® ? 
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Affirmer la permanence de la personne, même dans le coma, et faire le pari du 

sujet, jusque dans les situations extrêmes, résument ce défi éthique. 

 

Où placer enfin le curseur de lôobstination d®raisonnable ? La loi du 22avril 

2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie, ou loi Leonetti, condamne 

clairement lôobstination d®raisonnable et pr®conise lôarr°t des traitements, 

« lorsquôils apparaissent inutiles, disproportionn®s ou nôayant dôautre effet que le 

seul maintien artificiel de la vie », que le patient soit ou non en fin de vie. 

Préserver la dignité de la personne humaine nôest pas forc®ment préserver la vie à 

tout prix. Il faut donc aborder ces  questions lancinantes et difficiles : quelle est la 

valeur ou le sens dôune vie sans conscience ? Que signifie une vie biologique, 

dont lôhumain se serait retir® ? Jusquôo½ faut-il ne pas aller trop loin pour 

pr®server cette vie, que signifie dans cette circonstance sôobstiner de fa­on 

déraisonnable ? Comment pr®server la volont® dôun patient sur sa fin de vie, alors 

quôil nôest plus en ®tat de lôexprimer ? Lôarr°t de la nutrition et de lôhydratation 

artificielles constitue-t-il une bonne réponse éthique ?  

Car raisonner avec la loi dans les situations extrêmes, sans sôenfermer dans un 

raisonnement trop simplificateur et binaire, constitue un troisième défi éthique. 

 

Objectif et plan de la recherche 

 

La première des éthiques est celle de la compréhension : analyser et 

comprendre la diversité des situations en fonction des différents niveaux de 

conscience et de la variété des maladies de la conscience constitue une première 

exigence éthique. Adopter une attitude globalisante et homogénéisante, parler en 

général de lôautonomie, de la compétence, de la perte de m®moire ou dôidentit®, 

de la perte de lôexpression de la volont® ou de lôinconscience, constitue une sorte 

dôoffense ®thique ¨ ces patients et ¨ la singularité de leur vécu. Pour permettre au 

contraire dôaborder la sp®cificit® de la blessure faite ¨ lôhumanit® dôun malade 

atteint dôune maladie de la conscience, il importe de d®cliner la conscience en 

degrés et de toujours chercher à desceller les capacités restantes qui aideront ce 

sujet à garder son estime de soi. Dans notre première partie « Niveaux de 

conscience, maladies neurologiques et problèmes éthiques », nous parlerons donc 

des états et des contenus de consciences, des mémoires et des identités, des 

capacités à exercer sa liberté, à décider ou à choisir. Au-del¨ du diagnostic dôune 

maladie et de son abord th®rapeutique, il sôagit de rencontrer une humanit® bless®e 

dans les possibilit®s m°me lui permettant dô°tre pr®sente au monde, dôaffirmer son 

identité ou sa liberté. Côest donc notre premier axe de recherche : décliner la 

conscience en niveaux doit permettre dôanalyser les diff®rents d®fis ®thiques de la 

relation soignante, dôoser certains paris, mais aussi de connaître les limites de 

cette attitude volontariste dans les situations extrêmes. 

La deuxième exigence éthique est de savoir naviguer au sein de situations 

complexes, en cherchant lôattitude juste et en évitant certains écueils : un 

raisonnement trop binaire, une éthique exagérément principliste, la tentation de la 

d®personnalisation ou de la d®subjectivation, lôobstination d®raisonnable ou le 

défaitisme injustifié. Notre deuxième axe de recherche est donc de déceler ce qui 

fait la spécificité des défis éthiques liés à lôalt®ration des consciences, au sein des 

diff®rentes conceptions des ®thiques de lôautonomie et de la vuln®rabilit®, des 

différentes approches des notions de personne et de sujet, des différentes façons 



19 

 

de comprendre, dans le cadre de la loi, la capacité à exprimer sa volonté et la 

valeur dôune vie sans conscience. Dans la deuxième partie de ce travail, « La 

conscience ¨ lô®preuve des maladies neurologiques : les défis éthiques », nous 

proposons donc dô®clairer ces différents défis éthiques et de rechercher lôattitude 

éthique juste, permettant de parier sur les possibles de ce patient sans nier sa 

vuln®rabilit®, dôaffirmer la permanence de sa personne sans nier la fragilit® de sa 

subjectivit®, de refuser lôobstination déraisonnable sans céder au défaitisme 

injustifié. 

 

Ce travail est n® dôun cheminement personnel et dôune triple exp®rience. Celle 

de mon métier de neurologue hospitalier dôabord, qui môa confront® tr¯s t¹t aux 

troubles de la conscience et môa fait d®couvrir, au-delà de la démarche  

diagnostique et des réponses techniques, lôextr°me complexit® des situations 

humaines quôils engendraient. Une recherche philosophique môa ensuite 

convaincu que la conscience ne se limitait pas ¨ lô®veil, comme on lôenseigne de 

fa­on basique et op®rationnelle aux neurologues, mais quôelle ®tait d®couverte et 

interprétation du monde, identité par sa liaison aux mémoires, liberté par ses 

capacités de choix et ses facultés de projection, quôelle semblait donc constituer la 

condition dô°tre du sujet autonome. Enfin, ces derni¯res ann®es, la direction dôun 

comit® dô®thique hospitalier môa montr® que lôalt®ration des consciences des 

patients ®tait ¨ lôorigine de la plus grande partie des questionnements ®thiques des 

soignants et des saisines du comité ; comment agir, que décider lorsque ce sujet 

nô®met plus dôavis ou que sa parole semble devoir °tre disqualifi®e ? Côest alors 

que la conscience, ¨ lô®preuve des maladies neurologiques, môest apparue comme 

un défi, non seulement neuroscientifique et philosophique, mais surtout éthique.  

 

 

Il est donc temps maintenant de débuter la première partie de ce travail, par un  

voyage à travers les niveaux de conscience, pour tenter de répondre 

progressivement aux questions et défis éthiques que pose leur altération au cours 

des maladies du cerveau. Nous tenterons de justifier ces niveaux par un dialogue 

entre la clinique, la philosophie et les neurosciences, tout en dégageant les 

problèmes éthiques qui se posent dans chacune des situations.  
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Chapitre premier  

 La conscience absente, une éthique des 

situations extrêmes 
 

 

 

Les variations de lô®veil et de lô®tat de conscience avaient d®j¨ frapp®  les 

Grecs qui avaient baptis® les cr®atures humaines du nom dô®ph®m¯res, les 

opposant ainsi aux Dieux qui « sont toujours ». Ils ne pensaient pas seulement au 

terme ultime de la vie, mais aussi au cadre fragile et instable de la vie au 

quotidien, à une existence « où se retrouvent associés en un mélange inséparable 

les deux p¹les oppos®s du positif et du n®gatif, de lô°tre et de sa privation : point 

de naissance sans tr®pas, dô®veil sans endormissement, de lucidité sans 

inconscience, de tension sans relâchement
1
 ». 

Les neurosciences reprennent ces distinctions, dont la principale est celle quôon 

doit ®tablir entre lô®veil et la conscience. Il faut être éveillé pour être conscient, 

mais on peut être éveillé sans être conscient : la conscience est tout autre chose 

que lô®veil. Les structures neurologiques responsables de la vigilance (autre nom 

pour d®signer lô®veil) sont connues depuis 1949 et les travaux de Magoun et 

Moruzzi
2
 : elles sont situées dans le tronc cérébral

3
 (alors que le support de la 

conscience est situé essentiellement au niveau du cortex cérébral) et formées de 

noyaux et de voies nerveuses organis®es comme les mailles dôun filet, formant le 

système réticulaire activateur ascendant. Une destruction de cette région entraine 

un coma profond et durable. Ce système envoie des projections vers le thalamus, 

lôhypothalamus, et finalement le cortex, conditionnant lô®tat de vigilance. On 

pourrait dire que le système réticulaire produit au niveau du cortex un état de 

disponibilit® qui est lô®tat dô®veil ; dans cet état, et seulement dans cet état, le 

cortex peut développer son activité propre, la conscience.  

Côest ce premier niveau que nous allons maintenant envisager, lô®veil, 

condition nécessaire mais non suffisante à la naissance de la conscience.  

 

La perte durable de lô®veil et de la conscience constitue le coma : on dit que 

lô®tat de conscience est alt®r®. Dans les meilleurs cas, la conscience renaît après le 

coma, avec ou sans séquelles. Le coma peut au contraire évoluer dans les cas 

défavorables vers la mort cérébrale, qui définit actuellement la mort, ou vers  la 

persistance dôun éveil sans contenus de conscience correspondant à un état 

végétatif. Enfin lô®tat de conscience minimale  constitue un intermédiaire entre 

lô®tat v®g®tatif et la conscience retrouv®e et pose sans doute les probl¯mes 

cliniques et éthiques les plus aigus. 

Nous distinguerons donc deux situations, fondamentalement différentes par 

leur clinique, mais aussi par leur problématique éthique. La première est celle de 

                                                 

 
1
 J.-P. Vernant, Lôindividu, la mort, lôamour, Paris, Gallimard/folio histoire, 2007, p. 15. 

2
 G. Morruzi, H.W. Magoun, « Brainstem reticular formation and activation of the EEG », 

Electroenceph. Clin. Neurophysiol., 1949, 1, p. 455-473. 
3
 R®gion interm®diaire de lôenc®phale, situ®e entre la moelle ®pini¯re et la base des 

hémisphères cérébraux, comportant le bulbe, la protubérance et le mésencéphale. 
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la disparition simultan®e de lô®veil et de la conscience, du coma à la mort 

cérébrale. La seconde est celle de la persistance dôun ®veil sans conscience, posant 

la question extr°me dôun corps sans esprit.  

 

 

I. La perte de lô®veil et de la conscience (du coma à 

la mort cérébrale) 
 

 

Lô®veil et la conscience disparaissent tout dôabord physiologiquement dans le 

sommeil, selon un rituel circadien commun à la plupart des animaux. Après 

lôendormissement, le sommeil sôapprofondit progressivement. Hupnos, le 

sommeil, emprunte alors le masque de son frère, Thanatos, le trépas
1
. Le réveil 

peut même être difficile dans un stade de sommeil profond, mais toujours 

possible. Le matin, le réveil et la renaissance de la conscience sont spontanés, plus 

ou moins laborieux. Nous retrouvons alors notre « science 
2
». Si nous sommes 

vraiment fatigués ou réveillés brutalement par un coup de téléphone au milieu 

dôune sieste profonde, il peut m°me sô®couler quelques secondes pour que nous 

retrouvions où nous sommes et quelle est la situation ; « pendant ce court 

intervalle, lôesprit est bien l¨, mais pas encore organis® avec toutes les propri®t®s 

de la conscience
3
 ». Le sommeil des rêves constitue une dissociation 

physiologique entre lô®veil et la conscience : nous ne sommes pas éveillés et 

cependant nous pouvons avoir quelque conscience des événements qui se 

déroulent dans notre esprit à ce moment, puisque nous sommes capables de 

rapporter au réveil quelques fragments de cette activité onirique. 

Lô « évanouissement » constitue une perte transitoire et rapidement réversible 

de lô®tat dô®veil et de conscience. Une ®motion inattendue, une douleur violente 

ou simplement une atmosphère surchauffée peuvent faire « perdre connaissance » 

pendant quelques secondes à quelques minutes. 

Le coma est une perte durable de lô®veil et de la conscience ; symptôme majeur 

de différentes affections qui touchent gravement le cerveau, il constitue aussi 

lôune des situations ®thiques les plus difficiles que nous envisagerons. 

 

Le coma 
 

Pathologie caract®ris®e par la perte dô®veil et de conscience, associ®e ¨ 

lôabsence de r®action aux stimulations externes (les fonctions dites de 

« relation »), le coma est fréquent, et toujours le signe dôune pathologie s®rieuse 

du cerveau. Il sôagit dôune situation aiguë, qui peut évoluer favorablement vers le 

retour de lô®veil et de la conscience, avec ou sans séquelles ou défavorablement 

vers la mort. 

                                                 

 
1
 J.-P. Vernant, Lôindividu, la mort, lôamour, op.cit., p. 15. 

2
 « La veille correspond ¨ lôexercice de la science, le sommeil ¨ la possession de celle-ci sans 

lôexercice », Aristote, De lô©me, Paris, Gallimard, 1989, p. 40. 
3
 A. R. Damasio, Lôautre moi-même, Paris, Odile Jacob, 2010, p. 197. 
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Le plus souvent, le coma est provoqué par des lésions diffuses cortico-sous-

corticales des deux hémisphères cérébraux ou des lésions du tronc cérébral. 

Galien, au IIe siècle, habitué aux traumatismes crâniens des gladiateurs, serait le 

premier à avoir rapporté le coma à une atteinte du cerveau
1
. 

 

1. Le coma se décline en degrés 

 

Dans la description classique du coma, le patient nôouvre pas les yeux, m°me si 

on le stimule, nôex®cute aucun ordre simple. Seule lôactivit® r®flexe et les 

fonctions dites « végétatives », assurant la régulation de la respiration et de la 

circulation subsistent, sauf dans les formes les plus graves. Le corps est présent, 

mais lô°tre de communication est absent. Il nôy a ni vie psychique ni m®moire et le 

patient, sôil se r®veille, ne gardera aucun souvenir quel quôil soit de cette p®riode 

de coma. Le sujet conscient et relationnel a disparu dans la nuit noire du coma. 

 Toutefois ces affirmations méritent dô°tre nuanc®es. Dôabord parce quôil faut 

distinguer différents niveaux de coma, depuis le coma léger, ou vigil, dans lequel 

le patient r®agit aux stimulations fortes, voire aux ordres simples, jusquôau coma 

profond, aréactif. La conscience et le souvenir ne sont que partiellement altérés 

dans le coma vigil (de même que la perception de la douleur) et le sont 

massivement dans le coma profond. De nombreux témoignages montrent la 

perméabilité du coma léger au monde extérieur, notamment aux paroles 

entendues
2
.  

Ensuite parce que même dans le coma profond, il nôest pas exclu quôune 

sensibilit® ¨ lôenvironnement perceptif persiste « plus profonde et durable quôil 

peut paraître raisonnable de croire 
3
». Il est vrai que des modifications des 

paramètres physiologiques (rythme cardiaque, tension artérielle) accompagnent 

souvent les sollicitations fortes : à quelles traces plus ou moins traumatisantes 

vont-elles correspondre au sein dôun psychisme qui para´t avoir disparu, mais qui 

persiste peut-être de manière imperceptible ? Il est vrai aussi que ce « trou » de 

m®moire qui couvre toute p®riode de coma profond nôest pas une amn®sie v®cue 

dans lôindiff®rence, mais correspond souvent, une fois la conscience revenue,  à 

une souffrance psychologique ou à des émotions indescriptibles. Bien des 

patients « revenus dôun coma » décrivent des souvenirs de cauchemars, des vécus 

hallucinatoires ou délirants. 

Le coma, et surtout le coma l®ger, nôest donc pas un vide, côest une réalité 

psychique différente encore difficile à cerner.  

Une première conséquence éthique découle de ce constat : le soignant ne doit 

pas prendre en soin un coma, dont il affirme le vide de la conscience, mais un 

patient comateux, dont il faut faire le pari du possible :  

 
« m°me sôil appara´t exclu que le patient ressente, per­oive, "vive", risquons lôoption 

(et le soin relationnel qui en découle) que nous ne savons pas. Les témoignages, la 

clinique et les effets repérables démontrent suffisamment combien les certitudes sont 

                                                 

 
1
 F. Cohadon, Sortir du coma, Paris, Odile Jacob, 2000, p. 18. 

2
 M. Grosclaude, Réanimation et coma, Paris, Masson, 2009, p. 20. 

3
 Idem, p. 34. 
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al®atoires et le refus de prendre en consid®ration lôhypoth¯se de la sensibilit® du patient 

lourd de conséquences
1
 ».  

 

Ce pari du « sujet extrême
2
 è, que nous rencontrerons dans dôautres situations 

encore, nous le développerons dans la deuxième partie de ce travail ;  retenons ici 

la nécessité de parler au patient, avec le patient, et ce dès le premier jour et quelle 

que soit la profondeur du coma. Côest ce quôexprime de mani¯re forte lô®crivain P. 

Labro, au sortir dôune longue r®animation ®maill®e de p®riode dôinconscience :  

 
« Il faut parler aux malades. Nô®coutez pas les hommes de science et de technique, les 

hommes dôautorit® et de comp®tence, les hommes de savoir dont la connaissance sôarr°te 

aux portes des sentiments et dont la rationalité limite leur approche de la vie et des êtres. 

Nô®coutez pas ceux qui vous disent que la malade, le comateux ï voire le mourant, voire 

le mort ! īne vous entendent pas. Il faut parler ¨ ceux dont on croit quôils ne sont plus en 

état de recevoir une parole ï parce que justement la parole passe. Il suffit quôelle soit 

parole dôamour. »   
 

Certes, le mort nôest plus conscient, mais on peut souligner que les situations 

de fin de vie se traduisent souvent par un coma vigil, dôorigine m®tabolique, et 

quôil faut °tre tr¯s attentif ¨ la persistance dôune ç certaine è conscience ou dôune 

sensibilit® ¨ la douleur. Cette situation est proche de lô®tat de conscience minimale 

que nous allons aborder plus loin. 

 Enfin, un ®tat interm®diaire fr®quent, r®sultant dôune souffrance aigu± et 

diffuse du cerveau, quelle quôen soit la cause, est constitu® par le syndrome 

confusionnel, qui constitue une des étapes de la déstructuration de la conscience 

décrite par H. Ey
3
 ; lô®tat confusionnel associe des troubles de la vigilance, qui est 

soit exacerbée, mais avec une incapacité à fixer son attention et une agitation 

stérile, soit émoussée avec une somnolence ou une obnubilation, et des troubles 

du contenu de conscience, avec une désorientation temporo-spatiale, une 

altération globale de la mémoire, des hallucinations et une désorganisation de la 

pensée, dont le patient ne gardera quôun souvenir impr®cis mais l¨ encore dôautant 

plus effrayant quôil nôa pas ®t® correctement pris en charge sur le plan 

relationnel.   

Les causes des comas sont diverses : anesthésie générale
4
, coma des 

traumatismes crâniens graves, coma toxique (alcool ou médicaments), 

m®tabolique (le diab¯te, lôinsuffisance h®patiqueé), coma par arr°t cardiaque ou 

asphyxie, coma des accidents vasculaires cérébraux (AVC) ou autres pathologies 

cérébrales. Nous nous arrêterons surtout aux comas des AVC et aux comas post-

                                                 

 
1
 Ibid., p. 215. 

2
 Ibid., p. 33. 

3
 H. Ey, La conscience, Paris, Desclée de Bouwer, 1983. 

4
 Lôabolition de lô®veil et de la conscience provoqu®e par lôanesth®sie est bien s¾r ®troitement 

contrôlée et réversible. Les agents anesthésiques provoqueraient une altération des connexions 

dans les r®seaux de la conscience (recouvrant lôespace de travail global), notamment entre les 

r®gions ant®rieures et post®rieures, ainsi quôentre le thalamus et le cortex. Cet aspect est en 

particulier étudié par le groupe Coma, au CHU de Liège, dirigé par S. Laureys. « Conscience », La 

Recherche, 439, mars 2010. Lô®tude philosophique de la conscience chez un patient qui sô®veille 

dôune anesth®sie a ®t® particuli¯rement ®tudi®e par J.-L. Graftieaux, Le soignant et sa conscience, 

Paris, Seli Arslan, 2011.  
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traumatiques, qui posent les problèmes éthiques les plus importants en raison de 

lôimportance des l®sions c®r®brales. 

 

2. Lôexemple du coma vasculaire et ses problèmes éthiques 

 

Tout AVC grave, quôil soit h®morragique ou isch®mique, sôaccompagne dôun 

trouble de lô®veil et de la conscience, allant de lôobnubilation au coma profond, 

souvent associé à des  troubles cognitifs sévères résultant des lésions focales 

(aphasie notamment). Les troubles de la conscience surviennent dans environ 27% 

des AVC, signant un pronostic plus sévère et une mortalité plus élevée
1
. 

  La caractéristique essentielle du coma vasculaire est sa survenue brutale, dans 

un ciel souvent préalablement serein. Prenons un exemple clinique. 

 
Ce patient de 44 ans est professeur à la faculté, marié avec deux enfants. Sa vie 

bascule vers 1999 : m®sentente conjugale, divorce, intoxication ®thylique, nuits dôerrance, 

arr°t de travail, solitudeé En juillet 2002, il est hospitalisé en réanimation pour une très 

volumineuse hémorragie cérébrale entrainant un coma avec hémiplégie, nécessitant 

dôembl®e intubation, ventilation et bient¹t trach®otomie. Pendant un mois ce patient va 

rester dans un coma profond, avec des signes de souffrance du tronc cérébral, un 

pronostic que lô®quipe soignante juge p®joratif. Seuls ses parents sont pr®sents, 

quotidiennement, extr°mement attentifs, et donnent un message dôacharnement : il faut 

lôen sortir et quel que soit lô®tat clinique, ils sôen occuperont. Au bout dôun mois les 

premiers signes de r®activit® puis dô®veil apparaissent, apr¯s de nombreuses 

complications de réanimation qui sont surmontées. Le sevrage respiratoire est réalisé en 

septembre, puis le lever et le transfert en rééducation en octobre. Le patient est alors 

encore aphasique et très peu communicatif. Débute alors une très longue période de prise 

en charge familiale et r®®ducative qui se poursuit jusquôen 2009. Actuellement le patient 

est autonome sur le plan physique, a réussi à se détacher à nouveau de ses parents et vit 

seul en appartement. Il conserve des séquelles cognitives et comportementales mais a 

valid® un emploi au poste dôagent dôaccueil et dôinformation en entreprise adapt®e ¨ 

temps complet. Il se dit heureux de vivre.  
 

Lôobstination th®rapeutique, r®sultant ici dôun contrat tacite entre lô®quipe 

soignante et les parents du patient, a été dans ce cas payante. Mais il faut 

reconna´tre que si le r®sultat avait ®t® celui dôun ®tat végétatif persistant ou de 

conscience minimale, ce qui ®tait possible, lôobstination e¾t sans doute ®t® jug®e 

d®raisonnable. Ce sont des choses quôon ne sait toujours quôa posteriori, et 

pourtant la d®cision dôobstination ou de limitation des th®rapeutiques se fait bien 

avant. 

Les troubles de lô®veil et de la conscience ont dans lôAVC deux cons®quences 

majeures, sur le plan clinique et éthique : 

 

ī Ils altèrent la « compétence » du patient, qui devient ç hors dô®tat 

dôexprimer sa volont® » 

 

Ces termes, sur lesquels nous reviendrons, désignent lôaccessibilité du malade à 

une information compréhensible, sa capacité à consentir ou à décider. Selon les 

                                                 

 
1
 Z. Dostovic, D. Smajlovic, E. Dostovic, OC. Ibrahimagic, "Stroke and disorders of 

consciousness", Cardiovasc Psychiatry Neurol, 2012, 2012:429108. 
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termes de la loi Leonetti dôavril 2005, le malade est donc « hors dô®tat dôexprimer 

sa volonté è. Selon cette loi, lôautonomie du patient ne peut °tre pr®serv®e que par 

ses directives anticipées ou la d®signation pr®alable dôune personne de confiance. 

Ces conditions étant encore rarement réunies, il est souvent fait appel aux proches, 

notamment pour les d®cisions dôentreprendre ou de limiter les th®rapeutiques 

actives
1
, mais il faut souligner les limites de cette délégation de consentement : 

qui choisir parmi les personnes qui se présentent, selon quels critères et que faire 

si plusieurs personnes affirment représenter la volonté du patient ? Comment 

g®rer lôinformation dôune famille stress®e et anxieuse, ce qui favorise lôexc¯s de 

lôaffirmation des valeurs (la mort plut¹t que le handicap, ou au contraire la vie ¨ 

tout prix) ? 

 On ne peut pas passer sous silence dôautre part la question des biais de 

lôinformation offerte par le m®decin : la présentation des alternatives qui devraient 

permettre de faire des choix coh®rents et rationnels risque fort dô°tre influenc®e 

par les propres croyances ou les expériences du praticien ; côest une question 

g®n®rale mais qui prend toute son acuit® en situation dôurgence et dôincomp®tence 

du patient, en raison de ses troubles de conscience. Comment naviguer entre une 

information trop compl¯te, un nombre trop important dôeffets secondaires 

®voqu®s, un nombre trop grand de choix possibles et ¨ lôinverse une pr®sentation 

trop sélective ou incomplète, concernant notamment le pronostic ? Côest ici 

quôune r®flexion sur la clart® et la loyaut® de lôinformation est essentielle. On peut 

citer comme exemple la thrombolyse dôun accident isch®mique, dont la d®cision 

doit être prise le plus rapidement possible, dans la limite des trois ou quatre 

premi¯res heures et qui n®cessite th®oriquement la recherche dôun consentement 

oral, compte tenu de sa dangerosit® potentielle (8% dôh®morragie c®r®brale 

grave). Cependant le consentement du patient est souvent illusoire, compte tenu 

de son stress et de ses troubles cognitifs (« Thrombolyser son contemporain placé 

en situation dôinfarctus c®r®bral aigu, dans un ®tat fr®quent dôincomp®tence 

psychique, en lui demandant son consentement ®clair®, tient souvent de lôillusion 

ou de lôutopie, voire de la mauvaise foi
2
 »). Les proches sont parfois difficiles à 

joindre ou eux-mêmes très émotionnés et guère plus en état de consentir. Ils 

demandent souvent au médecin de prendre toute la responsabilité de la décision, 

puisque côest lui qui d®tient le savoir. Dans la mesure o½ il sôagit dôune 

th®rapeutique autoris®e, dans des conditions pr®cises dôutilisation, dont le 

b®n®fice est reconnu, il est possible dôagir sans consentement, selon la loi du 4 

mars 2002, dans les cas « dôurgence ou dôimpossibilit® ». Les études
3
 montrent 

que seuls 15 à 30% des patients donnent leur consentement dans ces 

circonstances, quôils le font parfois alors m°me quôils sont consid®r®s comme 

                                                 

 
1
 La limitation de thérapeutique(s) active(s) est définie par la non instauration ou la non 

optimisation dôune ou plusieurs th®rapeutique(s) curative(s) ou de suppl®ance des d®faillances 

dôorganes, dont la cons®quence peut °tre dôavancer le moment de la mort. 

Lôarr°t de th®rapeutique(s) active(s) est d®fini par lôarr°t dôune ou plusieurs th®rapeutique(s) 

curative(s) ou de suppl®ance des d®faillances dôorganes d®j¨ institu®es, dont la cons®quence peut 

°tre dôavancer le moment de la mort. 

Société de Réanimation de Langue Française, 2002, (www.srlf.org). 
2
 G. Rancurel, « Ethical aspects of the management of acute cérébrovascular accidents », Sang 

Thrombose Vaisseaux, Vol 12, N° 1, janvier 2000, p. 8. 
3
 S. Crozier, « Enjeux éthiques de lôinformation et du consentement ¨ la phase aigu± dôun 

AVC », Abstract Neurologie, N° 74, février 2008, p. 13.  
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ayant une capacité diminuée ; et quô¨ lôinverse côest un proche qui donne son 

consentement dans 63% des cas où le patient aurait pu le faire. Dans tous les cas, 

les décisions reviennent au médecin responsable du patient, quelles que soient la 

teneur des directives anticipées ou lôavis dôune personne de confiance ou des 

proches. 

 

ī Ils signent la gravit® de lôAVC et posent avec acuité la question de 

lôobstination d®raisonnable 

 

Le coma dôembl®e, directement li® ¨ lôAVC, est le premier des crit¯res de 

mauvais pronostic et peut amener les soignants à engager une réflexion sur la 

proportionnalité des soins dans une telle situation. Ainsi, des décisions de 

limitation et/ou dôarr°t de th®rapeutiques (LAT) peuvent être discutées lorsque la 

survie peut ne pas être souhaitée ou souhaitable pour le patient
1
, dans le cadre 

dôun refus dôobstination d®raisonnable, encadré par la loi Leonetti. Ces décisions 

peuvent être précoces (abstention ou arrêt de réanimation) ou plus tardives (arrêt 

de certains traitements et/ou de la nutrition et de lôhydratation artificielle, que 

nous envisagerons spécifiquement dans ce travail).  

Une enquête nationale a été réalisée sous la direction de S. Crozier
2
 (127 

neurologues seniors interrogés, intervenant dans 48 unités neuro-vasculaires), sur 

les processus de décisions de fin de vie prises par les neurologues, sur leur 

connaissance de la loi Leonetti de 2005 sur la fin de vie, leurs représentations et 

croyances. Il apparaît que 92% des neurologues interrogés déclarent prendre des 

décisions d'arrêt ou de limitation de traitements actifs, que 59% disent avoir 

prescrit des sédatifs ou des antalgiques à dose potentiellement létale et que la 

moitié déclare avoir pratiqué l'arrêt de la nutrition ou de l'hydratation. 

Entrent en ligne de compte dans la d®cision, lôestimation et surtout lôincertitude 

du pronostic dôune part, lôappr®ciation dôautre part de ce que pourrait être un 

« handicap inacceptable » ou une « vie ne valant pas la peine dô°tre v®cue »
3
. 90% 

des neurologues estiment que les décisions de fin de vie sont difficiles à très 

difficiles à prendre, principalement à cause de l'incertitude du pronostic 

neurologique au niveau individuel et des désaccords avec les proches. La 

r®flexion ®thique sôappuie sur plusieurs param¯tres : lô®tat ant®rieur du patient, 

son ©ge, son autonomie, ses valeurs de vie connues par lôentourage sôil est pr®sent, 

ou dôapr¯s des directives anticip®es si elles sont accessibles ; la gravit® de lô®tat 

neurologique et lôestimation dôun pronostic, compte-tenu des données cliniques et 

de lôimagerie c®r®brale. Il sôagit dôappr®cier le rapport b®n®fice-risque des 

                                                 

 
1
 « Des d®cisions de LAT peuvent °tre prises dans les services dôurgenceé si le pronostic est 

dôembl®e tr¯s d®favorable et /ou si les comorbidit®s du patient sont tr¯s lourdes et/ou si côest le 

souhait du patient. La décision de LAT doit prendre en compte la gravité neurologique, 

lô®valuation de la qualit® de vie future, les souhaits et valeurs du patient (toujours ¨ rechercher) 

ainsi que sa situation psychosociale. Lô®volution d®favorable (en particulier le risque estim® dôun 

handicap s®v¯re que le patient nôaurait pas souhait®) doit faire discuter une LATè. P.-E. Bollaert, I. 

Vinatier, D. Orlikowski, P. Meyer, Groupe dôexperts, « Prise en charge de lôaccident vasculaire 

c®r®bral chez lôadulte et lôenfant par le r®animateur. Recommandations formalis®es dôexperts sous 

lô®gide de la soci®t® de r®animation de langue fran­aise », Réanimation, 2010, 19, p. 471-478. 
2
 S. Crozier, communication ¨ lôAmerican Academy of Neurology, San Diego, 28 mars 2013. 

3
 S. Crozier, « Enjeux éthiques de la prise en charge aiguë des accidents vasculaires 

cérébraux », in E. Hirsch, Traité de bioéthique, tome III, Toulouse, érès, 2010, pp. 279-289. 
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traitements, le moment où les moyens engagés t®moignent dôune obstination 

déraisonnable, ou deviennent « futiles », selon la terminologie adoptée dans les 

recommandations aux Etats-Unis, par rapport aux bénéfices escomptés. Ainsi, 

lôestimation dôun ç bon » pronostic, par cons®quent dôune qualit® de vie future du 

patient jugée « acceptable è, conduit ¨ engager dôembl®e des th®rapeutiques 

actives et une réanimation si nécessaire. Un âge avancé, une autonomie antérieure 

réduite, un accident grave jugé de mauvais pronostic (compte tenu en particulier 

dôun coma initial), une volonté antérieurement exprimée du patient, pourraient au 

contraire amener ¨ limiter lôagressivit® th®rapeutique, donc ¨ prendre des 

décisions de non-réanimation, ou « DNR orders » (Do-not-resuscitate orders). 

Une décision de non réanimation est prise à la phase aigüe des AVC graves dans 

environ 30% des cas, dont la moitié dans les 24 premières heures
1
, ce qui suggère 

une évaluation pronostique très précoce. En France, les recommandations 

dôexperts pr®conisent (sous forme dôun ç accord fort ») que « lôincertitude du 

diagnostic et du pronostic neurologique à la phase aiguë peut justifier une 

réanimation dite "dôattente"  dans lôint®r°t du patient, lorsque tous les ®l®ments 

nécessaires à la prise de décision ne sont pas documentés
2
 ». 

Une méta-analyse a montr® quôaux Etats-Unis, un tiers des décès par 

hémorragie cérébrale était lié à une limitation ou à un arrêt des thérapeutiques 

actives
3
 (occasionnant 40 à 60000 morts par AVC aigu par an). En France, on 

considère que plus de 50% des décès survenant aux urgences, toutes causes 

confondues, sont li®s ¨ une d®cision dôarr°t ou de limitation de soins. Ainsi 75 000 

à 100 000 personnes inconscientes décéderaient dans de telles conditions
4
. 

Cependant, quelle que soit la validit® des crit¯res techniques dôappr®ciation du 

pronostic, bas®s sur des ®chelles cliniques et sur lôimportance des l®sions en 

imagerie cérébrale, la variabilité interindividuelle de la récupération reste 

importante et le lien entre handicap mental ou physique résiduel (hémiplégie, 

aphasie, troubles de la conscience, déficit cognitif) et qualité de vie reste 

complexe et difficile à prévoir.  

Dans la soci®t® actuelle, o½ les valeurs de sant®, dôautonomie et dôefficacit® 

sont si importantes, le handicap a une représentation très négative et ce regard de 

la société influence forcément les choix et les décisions des médecins, du patient 

et de ses proches. Des enquêtes auprès de la population américaine ont montré que 

50% des personnes interrog®es consid®raient les cons®quences dôun AVC grave 

comme « pires que la mort »
5
, quôil convenait donc de tout faire pour les ®viter, 

même au prix du risque de décès ; 77% dôentre eux refuseraient une ventilation 

mécanique, 67%, une sonde naso-gastrique. Il est tr¯s difficile dôestimer, dans une 

situation où la communication est impossible, la façon dont le patient va vivre un 

éventuel futur handicap, sa satisfaction effective à moyen ou long terme ; la 

                                                 

 
1
 S. Crozier, « Enjeux éthiques des limitations et arrêts de traitement à la phase aiguë des 

accidents vasculaires cérébraux graves », Presse Med., 2012, 41, p. 525.  
2
 P.-E. Bollaert, I. Vinatier, D. Orlikowski, P. Meyer, Groupe dôexperts, ç Prise en charge de 

lôaccident vasculaire c®r®bral chez lôadulte et lôenfant par le r®animateur. Recommandations 

formalis®es dôexperts sous lô®gide de la soci®t® de r®animation de langue fran­aise », op.cit., p. 

471. 
3
 S. Crozier, « Enjeux éthiques de la prise en charge aiguë des accidents vasculaires 

cérébraux », op.cit., p. 286. 
4
 J. Leonetti, Vivre ou laisser mourir, Paris, Michalon, 2005, p. 89. 

5
 S. Crozier, idem, p. 287. 
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qualité de vie, à handicap équivalent, peut être très différente en fonction des 

valeurs antérieures de vie du patient, de la qualité de son entourage familial et de 

ses possibilités de réintégration sociale. Il convient aussi de savoir pour qui le 

handicap est inacceptable : pour le patient, ses proches, la société ?  

On a montré que la qualité de vie des personnes handicapées est meilleure que 

celle qui leur est attribu®e par des observateurs ext®rieurs et quôon sous-estime 

souvent les capacit®s dôadaptation du sujet ¨ son handicap (disability paradox). 

Enfin,  la notion même de « vie valant la peine dô°tre v®cue » est particulièrement 

d®licate ¨ manier. Lôensemble de ces repr®sentations peut influencer lôengagement 

thérapeutique. Mettre en avant les facteurs de mauvais pronostic ou sous-estimer 

les capacit®s dôadaptation du patient au handicap peut amener ¨ sous utiliser les 

soins de réanimation (et de ce fait conduire à des prophéties auto-réalisatrices
1
, la 

pr®diction dôun d®c¯s conduisant ¨ ne pas entreprendre de réanimation, ce qui 

conduit au décès et confirme la croyance initiale). A lôinverse, m®sestimer les 

risques dôune trop forte d®gradation de la qualit® de vie ou de lô®volution vers un 

état végétatif persistant, peut conduire ¨ lôobstination d®raisonnable. 

 Dans ces situations apor®tiques, g®n®ratrices dôanxi®t® dans les ®quipes 

soignantes comme dans les familles des patients, seule lô®valuation au cas par cas, 

tenant compte du maximum de paramètres, depuis la recherche des souhaits et 

valeurs ant®rieures du patient jusquô¨ lôestimation la plus pr®cise possible du 

pronostic et du handicap futur, peut permettre de prendre des décisions 

acceptables et partagées. Même dans lôurgence il faut savoir prendre le temps de 

fixer des objectifs et des limites avec lô®quipe soignante et les proches, en sachant 

que côest toujours lô®quipe m®dicale qui d®cide in fine. Elle est aid®e en g®n®ral, 

pour les décisions graves, comme celle dôune ç LAT è, dôun autre m®decin 

externe au service qui assure la coll®gialit® de la d®cision, ou de lôavis consultatif 

dôun comit® dô®thique hospitalier. La loi du 22 avril 2005, sur laquelle nous 

reviendrons, encadre cette procédure de façon détaillée. 

La prise de conscience de ces difficult®s, incertitudes, biais dans lôinformation 

ou lôestimation dôun pronostic devraient garantir une certaine ®thique de la 

décision dans des situations particulièrement délicates et par essence toutes 

uniques.  

 

Un certain nombre de comas, en raison de lôimportance des l®sions c®r®brales, 

évoluent vers la mort cérébrale, absence définitive de conscience, qui pose ses 

problèmes éthiques spécifiques, en particulier la difficulté à accepter une mort 

purement encéphalique, mais aussi la question du pr®l¯vement dôorganes dans ces 

conditions. Dans le cadre de ce travail, nous insisterons sur la nécessaire 

indépendance entre cette démarche de prélèvement et celle qui, par ailleurs, 

conduit à interrompre les traitements (donc à une mort « contrôlée »), dans le 

cadre de la loi Leonetti. 

 

 

 

                                                 

 
1
 Ibid., p. 286. 



30 

 

Lô®volution vers la mort c®r®brale 
 

La  mort cérébrale, ou mort encéphalique, définit désormais la mort, avec un 

cadre réglementaire précis et contraignant.  

 

1. De la difficult® dôaccepter une « mort rose » 

 

Accepter la mort du cerveau comme signifiant la mort tout court représente une 

révolution récente, datant des années 1950-1960. Jusquôalors et depuis la nuit des 

temps, la mort ®tait li®e ¨ lôarr°t du cîur ou de la respiration. Le sujet rendait son 

dernier soupir, le miroir tendu devant ses l¯vres nô®tait plus embu® par le souffle 

de la respiration. La conscience  ®tait ainsi li®e au souffle et expirer, cô®tait perdre 

le thumos, qui en grec signifiait ¨ la fois le souffle, lô©me, le cîur comme si¯ge de 

lôintelligence et des sentiments
1
. De m°me lôarr°t du cîur, si¯ge dans notre 

imaginaire collectif des émotions et de la pensée, entrainait-il la mort.  

Tout va changer ¨ partir de 1950 et de lôinvention par B. Ipsen du respirateur 

artificiel, qui a introduit lô¯re de la r®animation moderne et de ses succ¯s, mais 

aussi permis de faire survivre des comas dont il sôest av®r® quôils ®taient sans 

espoir de récupération, et ce malgré la préservation des fonctions respiratoire et 

cardio-circulatoire. Les critères de la mort se déplaçaient. Un peu plus tard, en 

1957, devant lôembarras des m®decins, le Pape Pie XII d®clarait que la d®finition 

de la mort était une affaire médicale et non religieuse
2
.  

Côest dans ces conditions quôen France, en 1959, P. Mollaret et M. Goulon
3
 

individualisent le « coma dépassé è, d®fini non seulement par lôabsence dô®veil et 

de conscience (lôabolition totale des fonctions de la vie de relation) mais aussi par 

lôabolition totale des fonctions de la vie v®g®tative. Par la suite le terme de coma 

dépassé sera remplacé par celui de mort cérébrale ; la mort repose désormais sur 

des crit¯res neurologiques (destruction totale et irr®versible de lôenc®phale et du 

tronc cérébral avec arrêt de la perfusion cérébrale) et non cardio-respiratoires. 

 Cette « mort rose è a pu dôabord choquer, le patient conservant les aspects de 

la vie, en particulier les battements cardiaques et lôabsence de lividit®. Puis la 

mort encéphalique (on parle encore parfois de coma dépassé) semble avoir été 

acceptée par le grand public comme une forme de « mort moderne
4
 ». Le concept 

« dô®lectroenc®phalogramme plat » reste symbolique, même si sa valeur théorique 

et pratique est très discutée. 

 Mais, comme le souligne J. Ricot
5
, cette acceptation nôest pas la m°me dans 

toutes les cultures. Ainsi, les occidentaux « nôont pas eu trop de probl¯mes pour 

                                                 

 
1
 Pneuma signifiant plus sp®cifiquement le souffle de la respiration, lôhaleine. En latin, spiritus 

d®signe lôair et le souffle de la respiration, mais aussi lôinspiration cr®atrice ou po®tique et par 

extension lôesprit, lô©me.  
2
 « Il appartient au m®decin, et plus particuli¯rement ¨ lôanesth®siologue, de donner une 

d®finition claire et pr®cise de la "mort" et du "moment de la mort" dôun patient qui d®c¯de dôun 

®tat dôinconscience », Pie XII, Problèmes religieux et moraux de la réanimation, Déclaration aux 

anesthésistes du 24 novembre 1957, in P. Verspieren, biologie, médecine et éthique, Paris, le 

centurion, 1987, p. 369. 
3
 P. Mollaret, M. Goulon, « Le coma dépassé », Rev. Neurol., 1959, 101, p. 3-15. 

4
 F. Cohadon, Sortir du coma, op.cit ., p. 101. 

5
 J. Ricot, « Le cerveau et la pensée », dans cerveau sain, cerveau lésé, 3èmes rencontres 

internationales de Nantes, actes du colloque du 14 janvier 2010, Arta, 2010, p. 34-43. 
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choisir le crit¯re de la mort c®r®brale, parce quôils ®taient sans doute pr®par®s ¨ la 

corrélation entre le cerveau et la pensée, voire à leur coïncidence ». Par contre au 

Japon, il a fallu attendre 1997 pour que le critère de mort cérébrale soit ajouté à 

celui de lôarr°t cardio-respiratoire, dans lôoptique des pr®l¯vements dôorganes. 

Toutefois, « dans cette culture, il nôest pas consid®r® comme certain que lôarr°t du 

fonctionnement du cerveau soit le critère absolu de la mort ». Pour les Japonais, le 

corps tout entier est anim® par lôesprit, et non pas seulement le cerveau ; il faudrait 

dire « je suis un corps » et non « jôai un corps è. Il sôagit dôune conception du 

« corps vécu » (Leib en allemand) qui nous ®loigne dôune lecture peut-être trop 

mécaniste du dualisme cartésien.  

Toutefois, m°me en France, il serait inexact de dire quôil existe un consensus 

sur la notion de mort encéphalique. Ainsi, tant que le patient reste sous respirateur 

et conserve lôapparence de la vie, sa famille conserve souvent lôespoir dôun r®veil 

possible, donc ne se résigne pas à la notion de mort encéphalique et à la réalité du 

d®c¯s, ce qui ne facilite pas lôamor­age de la r®flexion sur le don dôorganes. 

Même le personnel hospitalier reste dubitatif ! Ainsi lorsquôon pose la question de 

savoir si la mort encéphalique est une détermination valable de la mort, 8% des 

médecins, 12% des paramédicaux et 18% des administratifs répondent par la 

négative
1
. Quôen serait-il dans la population générale ? Côest pourquoi le CCNE 

dans son avis 115
2
 insiste sur le fait « quôil importe de ne pas laisser sôinstaller 

dans la soci®t® lôid®e quôil y a plusieurs morts, m°me sôil est tout ¨ fait clair que la 

mort est susceptible de définitions multiples qui prennent racine dans des 

conceptions métaphysiques ou anthropologiques ». Retenons donc la définition du 

décret de décembre 1996 : la mort est la disparition définitive de la personne 

humaine, ®tant entendu que ce qui s®pare les vivants des morts est lôactivit® ou 

non du cerveau. 

Il y a un peu plus de 3000 morts encéphaliques primitives par an en France sur 

550 000 décès, soit à peine 0,5 % des décès. Bien entendu, les conséquences du 

diagnostic de mort c®r®brale sont si lourdes que le m®decin nôa pas droit ¨ 

lôerreur. En 1968 le comit® dôHarvard a d®fini aux USA les crit¯res de la mort 

cérébrale, qui ont ensuite été discutés et complétés et sont actuellement 

remarquablement convergents dans tous les pays
3
, mais les examens paracliniques 

sont obligatoires en France et dans les pays dôEurope du sud si un pr®l¯vement 

dôorgane est envisag®, contrairement aux recommandations des pays de culture 

                                                 

 
1
 Sondage sur 1958 personnes, agence de la biomédecine. Les chiffres sont voisins en Europe, 

sur 6720 personnes. Manque dôinformation, doute scientifique, croyances constituent les facteurs 

de désaccord ou de non-réponse. Si la question est : « Avez-vous des connaissances pour expliquer 

la mort encéphalique ? », la réponse est négative pour 13% des médecins et 50% des 

paramédicaux. 
2
 CCNE, avis 115, « Questions dô®thique relatives au pr®l¯vement et au don dôorganes ¨ des 

fins de transplantation », juin 2011, p. 13. 
3
 La cause du coma et son caract¯re irr®versible doit °tre reconnue. Lôarr°t complet de toutes 

les fonctions du cerveau, en particulier des fonctions réflexes du tronc cérébral, doit être certain, et 

constaté pendant un temps suffisamment prolong®, notamment lôabsence de respiration spontan®e 

v®rifi®e par lô®preuve dôhypercapnie. Le d®cret NÁ 96-1041 du 2 décembre 1996 exige aussi un  

crit¯re paraclinique (deux trac®s ®lectroenc®phalographiques ¨ quatre heures dôintervalle montrant 

lôabsence dôactivit® ®lectrique enc®phalique ou une art®riographie c®r®brale objectivant lôarr°t de 

la circulation cérébrale ; plus r®cemment, lôangioscanner tend ¨ remplacer lôart®riographie). 
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anglo-saxonne. On peut affirmer avec S. Laureys
1
, et malgré certaines croyances, 

quôaucun patient r®pondant aux crit¯res de mort c®r®brale nôa r®cup®r® sa 

conscience. 

 

2. Mort encéphalique, don dôorganes et arrêt de soins : problèmes 

éthiques 

 

En 1963, est publiée la première greffe de rein réalisée ¨ partir dôun don 

dôorgane sur une personne en mort c®r®brale. Lôid®e est en effet vite apparue que 

cette situation nouvelle ®tait favorable aux pr®l¯vements dôorganes ¨ vis®e de 

transplantation thérapeutique. Après un coma, la mort encéphalique sôinstalle 

malgr® le maintien artificiel dôune activit® cardiorespiratoire. Le donneur potentiel 

est dit ¨ cîur battant. Rappelons que lôAVC constitue la premi¯re ç source » de 

dons dôorganes en France. 

 Les questions éthiques de fond et les difficultés psychologiques persistent 

concernant le don dôorganes (sur les 3000 morts enc®phaliques, environ 50% 

donnent lieu ¨ un pr®l¯vement. Il persiste plus de 30% dôopposition). Il serait hors 

de notre propos dôaborder ce vaste probl¯me
2
. Mais il est important de souligner 

que le constat de mort encéphalique suffit à entreprendre les démarches du 

prélèvement, et que la mort encéphalique primitive par lésions neurologiques 

constitue la situation la plus « favorable » dans cette optique et la source 

principale des greffons. On peut donc dire, avec la société de réanimation de 

langue française, que «le constat de la mort encéphalique correspond à une 

d®finition l®gale de la mort autorisant lôarr°t de la r®animation alors m°me que les 

actes techniques nécessaires à la pr®servation des organes en vue dôun 

prélèvement se poursuivent. Ainsi, même si les objectifs de soins prodigués au 

corps changent, la rupture entre le traitement curatif et le traitement visant au 

pr®l¯vement dôorganes nôappara´t pas
3
 ». De plus il peut y avoir un peu de temps 

entre lôaffirmation du d®c¯s et le pr®l¯vement dôorganes, ce qui peut °tre mis ¨ 

profit pour un meilleur dialogue avec la famille. 

 Cependant des situations éthiques nouvelles et délicates apparaissent, 

notamment la mort par arrêt cardio-circulatoire initial et mort encéphalique 

secondaire, correspondant à des « pr®l¯vements ¨ cîur arr°t® », autorisés en 

France depuis 2005. Les procédés de « sauvegarde des organes » doivent être mis 

en îuvre tr¯s rapidement apr¯s lôarr°t cardiaque, ce qui suppose que des équipes 

médicales soient présentes au moment où celui-ci se produit. La classification de 

Maastricht admet quatre cat®gories, selon les modalit®s de survenue de lôarr°t 

circulatoire.  

Dans son article 115, le CCNE sôoppose au pr®l¯vement dôorganes dans le cas 

dôun arr°t circulatoire dôune personne hospitalis®e, survenant suite à une décision 

dôun arr°t des traitements (cat®gorie III des crit¯res de Maastricht, ou M3), alors 
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 S. Laureys, « Quelle conscience durant le coma, lôanesth®sie et le sommeil », conférence à la 

cité des sciences, 19 mai 2009, conferences-universcience.fr  
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 Rappelons que la loi de bio®thique du 6 ao¾t 2004 ®rige le don dôorgane en priorit® nationale 

et énonce les grands principes de lô®thique des pr®l¯vements. 
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 « Position de la société de réanimation de langue française (SRLF) concernant les 

pr®l¯vements dôorganes chez les donneurs ¨ cîur arr°t® è, commission dô®thique de la SRLF, 

Réanimation, 2007, 16, p. 429. 
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que cette pratique a ®t® d®velopp®e dans dôautres pays, notamment au Royaume-

Uni et aux Pays-Bas (repr®sentant m°me jusquô¨ 45 ¨ 50% des organes pr®lev®s). 

En effet lôexistence de cette cat®gorie pourrait faire craindre que lôarr°t des 

traitements ait ®t® d®cid® en vue dôun pr®l¯vement dôorganes. ç Lôid®e dôune 

intention de pr®l¯vement qui puisse °tre m°l®e au motif de lôarr°t des traitements 

suffit pour maintenir lôactuelle prudence de lôAgence de la Biomédecine 
1
».  

Cette réserve est importante à souligner dans le cadre de notre travail, qui nous 

amènera à discuter de lôarr°t des th®rapeutiques actives chez les patients 

cérébrolésés et inconscients, dans le cadre du refus de lôobstination d®raisonnable 

inscrit dans la loi Leonetti dôavril 2005. La question est celle qui est posée par le 

CCNE : « Faut-il ou non rendre licite le pr®l¯vement dôorgane dans cette 

situation ? Comment aborder la lourde responsabilit® dôun r®animateur qui peut 

maintenir le patient dans un état végétatif ou laisser évoluer le même patient vers 

un état de mort encéphalique ?
2
 ». 

La loi Leonetti nôest pas destin®e ¨ fournir un cadre ¨ lôaugmentation du 

nombre des pr®l¯vements dôorganes. Côest ce que souligne ®galement le comit® 

dô®thique de la Soci®t® fran­aise dôanesth®sie-réanimation (SFAR) dont la 

r®flexion est ax®e sur la garantie dôind®pendance entre la d®cision dôarr°t des 

thérapeutiques actives (ATA) et le fait dôenvisager une d®marche de pr®l¯vement 

en condition M3 :  

 
« lôATA-M3 nôest plus une réinscription du patient dans le cours aléatoire de son 

destin, une fois retir® le puissant modulateur de la r®animation. Dans lôATA-M3, ce 

fatum est en quelque sorte "modifié" : médecins préleveurs, société, receveurs exercent 

de façon implicite une pression pour que le décès du patient soit rapide et permette les 

pr®l¯vements puis les greffes. [é] Ces imp®ratifs g®n¯rent une tension forte pour les 

proches qui contraste avec la démarche palliative, exempte de contrainte temporelle, que 

nous connaissons dans les ATA "habituels" 
3
». 

 

De la même façon, on pourrait craindre que la sédation palliative ait aussi pour 

but de sôassurer que le patient décèdera de façon certaine dans les délais 

compatibles avec un prélèvement, dôautant quôelle serait concomitante à la reprise 

dôune r®animation ¨ vis®e de pr®l¯vement.  

Dans ces conditions, le rapport propose de ne retenir comme éligible pour les 

ATA-M3, dans le contexte de la r®animation dôurgence, quôun sous-groupe de 

patients ayant une probabilit® tr¯s ®lev®e dôun mauvais pronostic. Plus que des 

traumatismes cr©niens ou des AVC, dont on a vu lôincertitude pronostique, la 

difficulté à prédire la qualité de vie ultérieure et la complexité de la notion de 

« handicap inacceptable è, il sôagirait du sous-groupe des comas anoxiques, pour 

lesquels les examens complémentaires (potentiels évoqués, dosage de la NSE, 

probablement dans le futur IRM multimodale) permettent, avec « une très forte 

valeur prédictive positive » de définir un pronostic neurologique irréversible, et 

par hypothèse un décès rapide après extubation. Reste, comme le souligne la 

commission dô®thique de la Soci®t® de r®animation (SRLF), « quôune difficult® 

®thique majeure r®siderait dans lôannonce faite aux proches, une fois la d®cision 

                                                 

 
1
 CCNE, Avis 115, op.cit., p. 16. 

2
 Idem, p.17. 

3
 L. Puybasset et al., « Analyse critique du prélèvement en condition M3 de Maastricht », 

www.sfar.org/_docs/articles/M3valid-SFARjanv-2012.pdf   
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dôarr°t de traitement prise, de la possibilit®, au cas o½ le d®c¯s surviendrait tr¯s 

rapidement apr¯s lôarr°t de traitement, de pr®lever des organes chez le patient 

alors mort
1
 ». Mais lôimp®ratif ®thique majeur resterait celui de maintenir au sein 

de lô®quipe soignante la certitude que les int®r°ts vitaux du donneur potentiels ont 

toujours ®t® pris en compte sans que pr®vale lôarri¯re-pens®e dôun potentiel 

prélèvement, donc que le patient a bien été considéré comme une « fin en soi » et 

non comme un « moyen » dans sa prise en charge thérapeutique.   

Cependant, compte tenu de la persistance dôune p®nurie dôorganes pour les 

greffes, il est fort probable que le prélèvement sur donneur décédé après arrêt 

cardiaque contr¹l® (côest-à-dire après arrêt des thérapeutiques) soit finalement 

accepté, sous réserve de précautions éthiques rigoureuses pour empêcher les 

« dérapages », en particulier en interdisant dôutiliser des produits pour faciliter 

lôarr°t cardio-respiratoire, une fois lôarr°t des traitements d®cid®s. Lors de 

lôaudition de lôOpecst
2
 ¨ lôAssemblée nationale, en février 2013, il a ®t® dit quôil 

était « important de prendre le tournant. On nôest plus dans faut-il le faire, mais 

dans le comment
3
 ». 

Au total, les rapports entre loi Leonetti et prélèvements posent des questions 

éthiques qui restent en suspens. Un problème voisin se pose lorsque le patient, qui 

nôest pas encore en ®tat de mort c®r®brale, mais dont le pronostic est jugé 

défavorable et au-dessus de toute ressource thérapeutique, est admis en 

réanimation, non pas dans le but de le sauver, mais dans celui de gérer un futur 

prélèvement. Cette procédure a reçu un « accord faible » de la société de 

réanimation
4
. Bien entendu, les proches doivent être loyalement informés de cette 

d®marche ¨ laquelle ils doivent donner leur accord et lôopposition du patient ¨ un 

don dôorgane doit °tre recherch®e. Si lô®volution vers lô®tat de mort enc®phalique 

ne se confirme pas, les thérapeutiques de réanimation seront arrêtées et les soins 

palliatifs entrepris (et la démarche de prélèvement abandonnée). Mais le 

consensus dôexperts ne dit pas au bout de combien de temps cette modification de 

stratégie est décrétée. En pratique, 48 heures paraîtraient un délai raisonnable. 

 

Nuit prolongée pouvant évoluer vers la mort, le coma est, dans le meilleur des 

cas, suivi dôune renaissance, de lô®mergence dôune nouvelle conscience, souvent 

porteuse dôun handicap r®siduel, mais parfois miraculeusement indemne. 

 

 

                                                 

 
1
 J.-P. Graftieaux et col., « Contribution de la commission dô®thique de la Soci®t® de 

r®animation de langue fran­aise ¨ un sc®nario de mise en îuvre des pr®l¯vements dôorganes de 

type Maastricht III en France », Réanimation, DOI 10.1007/s13546-012-0445-1 
2
 Office parlementaire dô®valuation des choix scientifiques et technologiques. 

3
 J.-L. Touraine, audition publique sur « Les greffes dôorganes : les prélèvements sur donneurs 

décédés après arrêt cardiaque », Assemblée nationale, 7 février 2013.  
4
 « Devant un coma grave ¨ la suite dôun infarctus ou dôune h®morragie c®r®brale, en lôabsence 

de toute ressource th®rapeutique et lorsque lô®volution vers une mort enc®phalique est probable, il 

est possible dôadmettre en r®animation un patient dans lôoptique exclusive dôun prélèvement 

dôorgane », P.-E. Bollaert, I. Vinatier, D. Orlikowski, P. Meyer, Groupe dôexperts, ç Prise en 

charge de lôaccident vasculaire c®r®bral chez lôadulte et lôenfant par le r®animateur. 

Recommandations formalis®es dôexperts sous lô®gide de la société de réanimation de langue 

française », op.cit., p. 7. 
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Emerger dôun coma : le retour de la conscience 

 

Le coma post-traumatique grave est particulièrement illustratif de cette 

situation. Dans le R°ve de dôAlembert, Diderot parle de ces situations de perte de 

la « conscience du soi è, et Mademoiselle de lôEspinasse cite en particulier le cas 

de ce jeune homme qui tomba du haut dôune grange, eut la t°te fracass®e et resta 

six semaines sans connaissance :  

 
« Savez-vous quelle fut la suite de cet accident ? Il oublia tout ce quôil savait ; il fut 

restitué à son bas âge ; il eut une seconde enfance, et qui dura. Il était craintif et 

pusillanime ; il sôamusait ¨ des joujoux. Sôil avait mal fait et quôon le grond©t, il allait se 

cacher dans un coin ; il demandait à faire son petit tour et son grand tour. On lui apprit à 

lire et à écrire ; mais jôoubliais de vous dire quôil fallut lui rapprendre ¨ marcher. Il 

redevint homme et habile homme, et il a laiss® un ouvrage dôhistoire naturelle 
1
».  

 

Cette description pr®cise ®voque bien des drames tr¯s actuels, et ¨ lôissue 

souvent moins heureuse. Elle souligne aussi le caractère extrêmement progressif 

du passage du coma ¨ la conscience claire. Lô®mergence dôun coma se fait par 

degrés de conscience, avec des variations subtiles et des limites floues entre une 

conscience encore obnubilée et une conscience recouvrant sa puissance, sollicitant 

de manière extrêmement aiguë la vigilance éthique des soignants. 

 

1. Une conscience fragile et déstructurée 

 

Lôanalogie entre vie fîtale et coma est soulignée par F. Cohadon dans son 

ouvrage 
2
; le sevrage du respirateur, coµncidant avec lô®veil du coma, constitue 

alors le moment de la renaissance. La fin du coma et le retour de lô®veil sont 

marqu®s par lôouverture des yeux, dôabord ¨ la stimulation puis spontan®ment, en 

général une à deux semaines après le traumatisme crânien grave ; elle signe la 

restauration des fonctions du tronc c®r®bral, et marque le d®but dôune phase 

végétative initiale, caractérisée par une vigilance sans contenus de conscience 

identifiables (mouvements erratiques du regard, mâchonnements, absence de 

communication). 

 Le rôle des soignants à ce stade est surtout, outre la vigilance aux gestes 

techniques et un « maternage è bienveillant (le nursing), celui dôune 

communication sans faille, avec les proches mais également avec le patient lui-

même, comme nous lôavons d®j¨ soulign® pour le coma, car il faut faire le pari 

que, dans ces limbes de la conscience, se joue la qualité du retour du sujet 

relationnel. On peut souligner, avec M. Grosclaude
3
, lôint®r°t dôune grille 

dô®valuation fine tenant compte des signes comportementaux ¨ vis®e 

relationnelle
4
 : r®ceptivit® ¨ la pr®sence dôautrui, ¨ lôentr®e dans la chambre, ¨ 

lôappel, au toucher, aux soins de confort, aspect du visage, plus ou moins ferm®, 

du corps, plus ou moins r®tract®é Outre sa fiabilit® pr®dictive, lôint®r°t de ce 

                                                 

 
1
 Diderot, Le r°ve dôAlembert, éd. électronique C. Paillard, 2002,  

http://perso.wanadoo.fr/listephilo/,  p. 52. 
2
 F. Cohadon, Sortir du coma, op.cit., p. 162. 

3
 M. Grosclaude, Réanimation et coma, op.cit., p. 197. 

4
 La grille Peyrefite, élaboré au centre de rééducation Peyrefite de Cerbère.  

http://perso.wanadoo.fr/listephilo/
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type de grille est de transformer les pratiques soignantes en les centrant sur la 

notion dôun sujet en train de manifester par petits signes son existence dans une 

dimension relationnelle intersubjective soignant/soigné.  

Puis une conscience au présent apparait : le patient répond, parfois de manière 

ébauchée, aux incitations des soignants ou de sa famille et reconnaît certains 

objets concrets qui lôentourent. Il passe le plus souvent par une phase 

confusionnelle et onirique, fr®quemment angoissante et teint®e dôune note de 

persécution,  ou bien sôenferme dans des attitudes r®gressives ou d®pressives, de 

mauvais pronostic. Côest dans cette phase que surviennent les exp®riences 

hallucinatoires et de déstructuration ainsi que les rêves angoissants, que les 

soignants doivent bien conna´tre, car il nôest pas simple de prendre en charge de 

tels sujets d®structur®s en ®vitant lôabandon, que facilite lôattention ¨ la technique, 

ou lôinfantilisation r®gressive, que facilite la fragilit® de la conscience. P. Labro 

décrit le désordre de cette conscience au retour dôun voyage aux marges de la 

mort : « On ne voit que des morceaux, des lambeaux, un chaos de vie. Côest le 

d®sordre, le charivari, le maelstrºm, côest un kal®idoscope qui sôagite 

furieusement et quôaucune main ne repose afin que lôimage se stabilise
1
 ». 

 Les premiers échanges relationnels passent souvent par le corps et permettent 

de retrouver un sentiment de soi, parfois de reconnaissance de son image dans le 

miroir au cours de la toilette. Mais comme le dit F. Cohadon, ce retour dôune 

conscience de soi ne nous est pas directement accessible : 

 
 « Ces sujets, ¨ ce stade, ne disposent pas dôun langage suffisant pour nous rendre 

témoin de leur conscience, ils ne nous livrent que des réactions, des fragments de 

comportement plus ou moins adaptés, dont les contenus de conscience restent toujours à 

interpréter [é]  Sur quel crit¯re, apr¯s tout, d®cidons nous quôil y a une conscience 

derri¯re lô®bauche dôun sourire qui ®merge ?
2
». 

 

 Ce sujet qui ®merge, côest donc un sujet éclaté, morcelé, un sujet souffrant qui 

tente de retrouver son unit® avec lôaide de sa famille et des soignants. Les 

échanges entre cette conscience renaissante et la conscience des proches et des 

soignants sont fondamentaux pour progresser vers une véritable conscience de soi 

et du monde. Car « combien de faux ®tats v®g®tatifs permanents sôinstallent dans 

le silence 
3
è, si le bless® est sans contact familial et lôobjet de simples soins de 

routine sans participation à des échanges relationnels. 

Petit ¨ petit, les premi¯re traces de m®moire se mettent en place, dôabord 

fragmentaires puis de plus en plus précises lorsque la conscience narrative permet 

la reconstitution dôune histoire, inlassablement r®p®t®e. Les gestes acqui¯rent une 

intentionnalité, mais il faut tout réapprendre et souvent accepter de ne plus être 

comme avant. Les séquelles sont en effet fréquentes
4
 : déficit moteur perturbant le 

mouvement volontaire dans 40% des cas ; d®sordre cognitif portant sur lôattention, 

la mémoire, les fonctions exécutives chez 60% des patients
5
 ; troubles 

                                                 

 
1
 P. Labro, La traversée, Paris, Gallimard/folio, 1996, p. 75. 

2
 F. Cohadon, Sortir du coma, idem, p. 127 et p. 170. 

3
 Ibid., p. 130. 

4
 Ibid., p. 148-150. 

5
 « Tel entrepreneur de bâtiment, qui avait retrouvé une vie familiale apparemment normale, est 

devenu incapable de programmer une réparation simple dans sa propre maison, de contrôler un 

relev® bancaireé », ibid., p. 149. 
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psychoaffectifs altérant la vie émotionnelle et relationnelle de 54% des sujets. Là 

encore, les soignants sont souvent confrontés à ce trouble de la conscience de soi 

quôest lôanosognosie, marqu®e ici par les difficult®s de lôauto®valuation. Le 

patient en effet nôa pas conscience de ses d®ficiences, surtout cognitives, ne tient 

pas compte de ses troubles de mémoire, surestime ses possibilités et peut mal 

accepter un projet dôavenir r®aliste, tenant compte des possibilités réelles. 

 

2. « Ce nôest plus le m°me » 

 

A la phase de maternage puis de stimulation, succèdent la rééducation et le 

projet de r®insertion. Mais bien souvent le bless® nôest plus le m°me : non 

seulement la cohérence de son histoire sôest disloqu®e en raison de ses troubles de 

mémoire, mais encore, ¨ lôimage du personnage de Diderot, son caractère, sa 

personnalité, son comportement, son intelligence ont changé, souvent dans le sens 

dôune r®gression. Ce délabrement identitaire rejoint celui, beaucoup plus 

progressif, des maladies neurod®g®n®ratives. Nous lôanalyserons, en tentant de 

d®gager une ®thique de lôidentit®, dans le chapitre III de ce travail. Mais dans 

lôimm®diat, comment faire accepter que de ce retour à la conscience émerge un 

sujet différent ? Le patient lui-même comme sa famille ont du mal à faire le deuil 

de lôidentit®, du projet ç dôavant è lôaccident, ¨ reconstruire autre chose. Comment 

intégrer que ce nouveau sujet qui émerge est à la fois le même et différent, et 

surtout possède une valeur propre qui ne se résume pas à la somme des capacités 

résiduelles que nous lui reconnaissons ? 

Côest ici quôil peut °tre utile de se r®f®rer ¨ Canguilhem et à Ricîur, qui nous 

proposent une critériologie nouvelle du normal et du pathologique, se déclinant au 

plan biologique, social et existentiel.  

Canguilhem
1
affirme que la maladie ou le traumatisme ne sont pas une simple 

variation par rapport à une normalité statistique ou idéale (bien-°tre, bonheuré) 

qui d®finirait la sant® et quôil faudrait r®tablir ad integrum. La sant®, côest la 

capacité de tolérer des variations des normes, qui sont en fait toujours précaires, 

jamais définitives. Entrer dans la maladie, côest en r®alit® changer dô®tat et cela se 

mesure essentiellement ¨ lôaune de la subjectivit®, du ressenti par le patient. La vie 

ne connaît pas la réversibilité, elle institue de nouvelles normes, dont il faut 

accepter quôelles soient restreintes, moins empreintes de souplesse ou 

dôinventivit®, de normativit® selon le terme de Canguilhem (côest-à-dire 

lôinvention de nouvelles normes, la puissance de la vie ¨ cr®er de nouvelles 

normes)
2
. Il nôy a pas restitution des normes ant®rieures ¨ la maladie, mais 

institution de normes nouvelles caractérisant un nouvel état, une autre allure de la 

vie
3
. Le rôle du soignant est de ne pas juger la nouvelle situation en se référant à 

un seul mod¯le, notamment celui de lôautonomie et de la capacit®, ce qui risque 

dôinduire un rejet du handicap ; il est de faire accepter au malade et à son 

                                                 

 
1
 G. Canguilhem, Le normal et le pathologique, Paris, Quadrige /PUF, 1993.  

2
 « On peut vivre à la rigueur avec bien des malformations ou des affections, mais on ne peut 

rien faire de sa vie, ou du moins on peut toujours en faire quelque chose et côest en ce sens que 

tout ®tat de lôorganisme, sôil est adaptation ¨ des circonstances impos®es, finit, tant quôil est 

compatible avec la vie, par être au fond normal. Mais cette normalité est payée du renoncement à 

toute normativité éventuelle », idem, p. 133. 
3
 « La maladie est une exp®rience dôinnovation positive du vivant [é] La maladie nôest pas 

une variation sur la dimension de la santé, elle est une nouvelle dimension de la vie », ibid., p. 51. 
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entourage quôil nôy a pas retour ¨ la situation ant®rieure, mais naissance dôune  

nouvelle situation, pouvant comporter un sens et aboutir à un projet de vie adapté. 

 Côest ®galement ce que souligne P. Ricîur
1
, dans une conférence sur la 

différence entre le normal et le pathologique comme source de respect. Il insiste 

dôabord sur cette notion ç insolente » de la santé qui consiste à ériger la norme au 

sens de moyenne en norme au sens dôid®al. On se glorifie de sa ç bonne santé » ; 

« le sentiment de puissance fait dire : je peux ceci, je peux cela. La maladie dès 

lors ne peut se d®finir quôen terme dôimpuissance : ce que je ne peux pas, ce que 

je ne peux plus ». En lecture négative, le pathologique signifie déficit, déficience ; 

se sentir malade, se dire malade, se comporter en malade, côest ratifier cette 

évaluation négative, cette dépréciation. En lecture positive, il signifie une 

organisation autre, qui a ses lois propres : une structure autre du rapport entre le 

vivant et son milieu, considéré comme un milieu de vie (Umvelt), que le vivant 

définit et structure lui-m°me. La maladie ou lôaccident ne sont pas uniquement  

infériorité ou défaut, mais une  aventure singulière de la vie qui débouche sur une 

autre mani¯re dô°tre au monde, une autre forme de vie qui m®rite le respect, en 

référence à cette nouvelle personne
2
, simplement en tant que ce quôelle est 

devenue : « La maladie [é] est autre chose quôun d®faut, un manque, bref une 

quantit® n®gative. Côest une autre mani¯re dô°tre-au-monde. Côest en ce sens que 

le patient a une dignité, objet de respect ». Non pas seulement le respect de la 

dignité de la personne humaine, en général, mais le respect de cette personne 

singuli¯re, en tant quôelle est malade, un ç respect ciblé adressé au pathologique 

en tant que reconnu structurellement digne de respect ». Respecter cette personne, 

côest reconna´tre une valeur propre à cette nouvelle forme de vie que constitue 

lô®tat pathologique. « Il importe ¨ lôindividu r®put® bien portant de discerner dans 

lôindividu handicap® les ressources de convivialit®, de sympathie, de vivre et de 

souffrir avec, liées expressément à lô°tre malade ». Il peut y avoir une véritable 

richesse de lôalt®rit® malade que le proche, le soignant, la soci®t® doivent 

reconnaître et prendre en charge, ce qui peut les aider à comprendre et à supporter 

leur propre précarité, leur propre vulnérabilité, leur propre mortalité. Cette 

richesse sera bien sûr plus centrée sur des pôles affectifs que cognitifs (relations 

avec des amis, les parents, un animal de compagnie etc.). 

On pourrait ajouter que reconna´tre ce nouveau sujet, dont lôidentit® a chang®, 

côest certes discerner sa richesse, mais aussi lui accorder sa dimension de 

conscience souffrante, ne pas la nier et même la desceller, condition nécessaire à 

la reconnaissance et ¨ lô®change des consciences, dont P. Ricîur fait le fondement 

de la sollicitude. 

 

Si la sortie du coma est un retour de la vigilance, suivi dôune restauration 

progressive ou par étape, partielle ou complète, de la conscience et de ses 

contenus, il arrive que lô®veil revienne, mais sans sôaccompagner de contenus de 

conscience et ce de manière prolongée ou chronique, voire définitive. Alors se 

posent les problèmes éthiques les plus aigus, qui touchent à la notion même de 

personne humaine. 

 

 

                                                 

 
1
 P. Ricîur, Le juste 2, Paris, Esprit, 2001, p. 215-226. 

2
 P. Ricîur ne distingue guère la personne et le sujet. 
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II.  Un éveil sans conscience : un corps sans esprit ? 
 

Cette situation clinique, qui comporte la persistance dôun ®veil, mais sans 

conscience, sôobserve essentiellement dans lô®tat v®g®tatif, mais également dans 

dôautres circonstances que nous ®voquerons. 

 

De lô®tat v®g®tatif ¨ lô®tat de conscience minimale 

 
Ces états tragiques, dans tous les sens du terme (à la fois dramatiques et 

aporétiques, sans issues satisfaisantes) sont malheureusement la rançon des 

progrès de la réanimation, qui, à partir des années 1950, ont permis de faire 

survivre des patients ayant des lésions cérébrales sévères
1
. La médecine technique 

devenait ainsi une médecine tragique, génératrice de handicaps majeurs
2
. Parmi 

ces patients, certains, de plus en plus nombreux
3
, ne montraient aucun signe de 

r®cup®ration dôun ®tat de conscience, m°me sôils paraissaient ®veill®s.  

 

1. Quôest quôun ®tat v®g®tatif persistant ? 

 

Côest ainsi quôen avril 1972, B. Jennet, neurochirurgien à Glasgow et F. Plum, 

neurologue ¨ New York ont d®crit un nouveau syndrome, lô®tat v®g®tatif 

persistant (EVP). Il sôagit donc dô un ®tat chronique
4
 (plus de trois mois pour des 

lésions non traumatiques, six mois à un an pour des lésions traumatiques), 

caract®ris® par lôabsence de conscience du patient (de lui-même et de son 

environnement) et lôabsence de toute activit® cognitive : le patient nôa aucune 

expression verbale, aucune communication ne peut sô®tablir avec lui, il ne suit pas 

du regard, nôex®cute aucun ordre simple, nôest capable dôaucune r®action adapt®e 

aux stimulations ni dôaucun mouvement volontaire, nôa  aucune r®action 

émotionnelle adaptée perceptible, ne semble pas ressentir la douleur.  

Par contre les grandes fonctions végétatives sont conservées (respiration, 

rythme cardiaque, tension art®rielle), et il persiste une apparence dô®veil, marqu® 

par lôouverture des yeux et des manifestations motrices r®flexes sans intention 

identifiable (clignement spontané des paupières, mouvements des yeux sans 

                                                 

 
1
 Il sôagit le plus souvent de comas traumatiques ou de comas anoxiques. Ces derniers, les plus 

sévères,  succ¯dent ¨ la r®animation, parfois trop h®roµque, dôun arr°t cardiaque (mais on connait à 

lôinverse des succ¯s spectaculaires, ne serait-ce que celui, très médiatisé, de J.-P. Chevènement, au 

Val de Grâce). Les autres étiologies sont représentées par les accidents vasculaires graves. Dans 

tous les cas il sôagit de l®sions corticales bilatérales massives qui détruisent le réseau central de la 

conscience, ou espace de travail global. 
2
 « Le tragique est le signe de la r®sistance de lôunivers aux efforts de lôhomme pour le ployer 

sous le joug de la raison », A.-L. Boch, Médecine technique, médecine tragique, Paris, Seli-Arslan, 

2009, p. 130.   
3
 Actuellement, 600 nouveaux cas par an en France. 

4
 Le record est 35 ans ! On considère que des progrès sensibles sont exceptionnellement 

observ®s apr¯s un an dô®volution pour les états post-traumatiques et trois mois pour les états post-

anoxiques. Mais des cas isol®s dôam®lioration tardive sont connus (ainsi celui de Terry Wallis, qui 

sôest ç réveillé » après 19 ans, et parle à nouveau ; il sôagissait toutefois plus dôun ®tat de 

conscience minimale que dôun v®ritable EVP). P. Almodovar a imaginé un scenario comparable 

dans son film Parle avec elle. 
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poursuite volontaire, mâchonnements, grimaces, bâillements, voire même 

sourires), ainsi quôun rythme nycth®m®ral avec des alternances de phases dô®veil 

et de phases de sommeil (paupières closes).  

Laissons la parole à B. Jennet et F. Plum :  

 
çé Lorsque les yeux sont ouverts, ils ne montrent aucun signe dôattention. Bien que 

les mouvements oculaires laissent parfois penser que les yeux accompagnent des 

mouvements dôobjets ext®rieurs, lôobservation m®ticuleuse de ce ph®nomène ne confirme 

pas cette interprétation optimiste ; il semble quôil sôagisse dôun ®veil sans conscience
1
 » 

  

 Il sôagit donc bien de la perte globale des fonctions du n®ocortex, avec 

conservation des fonctions du tronc c®r®bral, dôun ®veil sans conscience.  

Après Jennet et Plum, le concept dô®tat v®g®tatif a été universellement admis, 

peut-être avec trop de facilité, car les études actuelles montent que ce diagnostic 

est complexe et doit être établi avec beaucoup de prudence, pour éviter des erreurs 

graves. Comme le souligne F. Cohadon, lôapproche clinique de lô®tat v®g®tatif 

repose sur quelque chose dô¨ peu pr¯s insaisissable : lôabsence de conscience (ou 

de relation, ou de vie mentale). Or il faut toujours beaucoup de prudence avant de 

fonder un diagnostic sur un manque ; celui dôabsence de conscience est basé sur 

« des interpr®tations hautement subjectives, dôun registre de signes eux-mêmes 

mal définis, instables et fugaces
2
 ». De plus, le terme même dô « état » fige le 

patient dans le temps et dans lôespace et nous enferme dans cette seule vision des 

phénomènes
3
. Trente ans après son article princeps, B. Jennet exprime encore ses 

doutes à ce sujet :  

 
« Depuis 30 ans que lô®tat v®g®tatif a été défini et nommé, il y a eu une évolution 

continue des connaissances médicales au sujet du diagnostic, du pronostic et de la 

pathologie. Cependant, il reste beaucoup de choses que nous ne savons pas encore, en 

particulier au sujet de la nature de la conscience et sur comment une récupération même 

partielle peut survenir après plusieurs mois. Le diagnostic et le pronostic sont plus de 

lôordre de la probabilit® que de la certitude
4
 ».  

 

Côest pourquoi il est particuli¯rement important, dans une vision dynamique 

plus que figée, de distinguer lô®tat v®g®tatif de lô®tat de conscience minimale. 

 

2. Quôest-ce quôun ®tat de conscience minimale ? 

 

En 2002, une autre entit®, ¨ la fois diff®rente et proche de lô®tat v®g®tatif, a été 

définie : lô®tat de conscience minimale
5
. Proche, car les personnes sont éveillées 

mais ne peuvent communiquer, verbalement ou non verbalement, m°me sôil peut 

y avoir des paroles intelligibles. Il est impossible dô®tablir un code avec elle par 

                                                 

 
1
 B. Jennet, F. Plum, "Persistent vegetative state after brain damage : a syndrome in search of a 

name", Lancet, 1972, 1,  p. 734-737. 
2
 F. Cohadon, Sortir du coma, op.cit., p. 201. 

3
 J.-L. Graftieaux, Le soignant et sa conscience, op.cit., p. 57. 

4
 B. Jennet, The vegetative state, medical facts, ethical and legal dilemmas, Cambridge, 

Cambridge University press, 2002, p. 221. 
5
 J.T. Giacino, S. Ashwal, N. Childs, R. Cranford, B. Jennet, D.I. Katz, J.P. Kelly, J.H. 

Rosenberg, J. Whyte, R.D. Zafonte, N.D. Zasler, "The minimally conscious state : definition and 

diagnostic criteria", Neurology, 2002, 58, 349-353. 
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un moyen non verbal (clignement des yeux par exemple). Différente, car les 

patients peuvent suivre des yeux les soignants ou les personnes de leur famille, 

ont parfois des sourires ou des r®actions ®motionnelles qui ne sôadressent quô¨ 

leurs proches, peuvent ressentir la douleur, peuvent avoir certains mouvements, 

comme serrer la main, sans quôil soit possible dô®tablir leur caract¯re intentionnel, 

peuvent parfois répondre à des ordres simples. Ils manifestent en tout cas plus que 

des mouvements réflexes. Que ressentent ces patients, que vivent-ils ? Quel est 

leur degr® dô®motion ou de souffrance ? Cette interrogation, source de souffrances 

pour les proches comme pour les soignants, ne trouve pas de réponse générale et 

scientifique. Nous sommes dans une médecine des limites, limites de la vie, 

limites des certitudes, limites de lôaction.  

 S. Laureys
1
 déclare en 2010 que 40% des patients diagnostiqués en état 

végétatif montrent en réalité des signes de conscience, même si ceux-ci sont 

fluctuants (la personne répond souvent uniquement aux stimuli chargés 

dô®motion, ce qui explique que ces manifestations soient plus fr®quemment 

observées par la famille que par les soignants). Lô®tat de conscience minimale 

serait huit fois plus fr®quent que lô®tat v®g®tatif ! Ceci corrobore plusieurs études 

des ann®es 1990, qui avaient d®j¨ attir® lôattention sur la preuve dôerreurs de 

diagnostic évidentes dans des proportions étonnantes de cas
2
. Il existe en fait un 

continuum entre lô®tat de conscience normale, lô®tat v®g®tatif, la conscience 

minimale et le coma. Des outils cliniques sensibles (comme lô®chelle JFK Coma 

Recovery Scale-Revised) sont utiles pour distinguer ces différents niveaux de 

conscience. Mais le risque de lôerreur diagnostique reste un probl¯me ®thique 

fondamental. 

 

3. Il ne faut pas se tromper ! 

 

Le diagnostic diff®rentiel de lô®tat v®g®tatif concerne donc lô®tat de conscience 

minimale, mais aussi et surtout le Locked-in Syndrome (LIS), ou syndrome 

dôenfermement, d®crit en 1966. Dans cette situation tr¯s diff®rente de lô®tat 

végétatif mais parfois difficile à diagnostiquer, la lésion concerne la partie 

antérieure du tronc cérébral, épargnant la conscience, alors que le patient est 

enti¯rement paralys® et a donc des difficult®s ¨ montrer quôil est conscient. On 

peut néanmoins établir un code élaboré avec ces patients, grâce aux mouvements 

des paupières et à des mouvements oculaires verticaux. Certains
3
 ont même pu 

écrire grâce à ce code des livres poignants sur leur expérience de « conscience 

emmurée ».  

Cet état pose des problèmes cliniques et éthiques complexes
4
, que nous 

nôaborderons que partiellement, car ils ne concernent pas directement notre sujet, 

                                                 

 
1
 S. Laureys, « On peut détecter la conscience dans le cerveau », La recherche, mars 2010, 439, 

p. 42. 
2
 F. Cohadon, Sortir du coma, op.cit., p. 203. 

3
 Notamment J.-D. Bauby, Le scaphandre et le papillon, Paris, Robert Laffont, 1997. Un beau 

film, réalisé par le peintre J. Schnabel, en a été tiré. Et : P. Vigand, Putain de silence, Paris, Poche, 

1999. Légume vert, Paris, Anne Carrière, 2011. On peut également citer la description détaillée 

dôun LIS dans Le Comte de Monte-Cristo, dôA. Dumas : Mr Noirtier de Villefort « commandait 

avec les yeux, remerciait avec les yeux ; cô®tait un cadavre avec des yeux vivantsé ».   
4
 M.-A. Bruno et al., « Le Locked-in Syndrome : la conscience emmurée », Rev Neurol., 2008, 

164, n°4, p. 332-335. 
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puisque la conscience est en fait préservée dans le LIS (par conséquent la 

possibilit® de communiquer, dô°tre inform® et dôexprimer sa volont®). 

 A la lumi¯re dôune enqu°te r®cente
1
, on peut cependant à nouveau insister sur 

lôimportance du paradoxe du handicap (disability paradox) : la qualité de vie auto-

®valu®e par des handicap®s s®v¯res sôav¯re le plus souvent meilleure que celle 

dôune estimation effectu®e par des observateurs ext®rieurs, ou celle ¨ laquelle on 

aurait pu sôattendre. Dans cette ®tude men®e sur 65 patients ayant un LIS depuis 

plus dôun an (entre un et 28 ans), 64% vivent ¨ la maison, 64% ont un conjoint ou 

un partenaire, et sur une échelle de qualité de vie, 74% se déclarent « heureux » 

(activit®s sociales, vie de loisiré), 28% se d®clarent ç malheureux ». A lôinverse, 

pour 60% des neurologues interrogés, le LIS est « pire que la mort ». Il est 

souvent difficile pour les soignants dôimaginer quôun tel handicap physique, 

comportant une paralysie totale, y compris de la parole (mais pas du langage), soit 

compatible avec une qualité de vie satisfaisante ; ce qui devrait ébranler les 

pr®jug®s estimant quôen pr®sence dôun handicap si s®v¯re, ç la vie ne vaut pas la 

peine dô°tre v®cue ». Bien sûr, il faut encore une fois insister sur le fait que ces 

patients sont conscients et susceptibles dôavoir une vie sociale, m°me si elle est 

limit®e. Dôautre part lôenqu°te est en partie discutable, car elle nôest men®e que 

sur les patients ayant répondu au questionnaire, appartenant à une association, 

donc bien intégrés. Initialement 168 patients avaient été sollicités ; 77 nôont pas 

répondu et 26 ont fourni des réponses incomplètes ; parmi ces derniers, on 

retrouve une intensité douloureuse rapportée plus importante. Enfin, parmi le 

groupe « malheureux », on trouve les patients réclamant lôeuthanasie ou d®sirant 

ne pas °tre r®anim® en cas dôarr°t circulatoire. Nous reparlerons des possibilit®s 

offertes par la loi Leonetti dans ce cadre, et des problèmes que cela continue de 

poser. Dans la population générale et en imaginant une situation de paralysie 

totale, le fait de pouvoir ou non communiquer avec ses proches est un élément très 

important dans la projection dôune situation de fin de vie, comme le montre une 

enquête récente
2
 ; 78% des personnes interrogées demanderaient à leur médecin 

dôacc®l®rer ou de faciliter leur mort si elles ®taient, en plus de leur paralysie, dans 

lôincapacit® de communiquer, alors quôelles ne sont plus que 52% ¨ lôenvisager si 

les possibilités de communication sont préservées. 

Concernant la possibilit® dôerreurs diagnostiques, un cas examin® par S. 

Laureys à Liège a été très médiatisé ; il sôagissait dôun patient belge, Rom 

Houben, déclaré en état végétatif depuis vingt-trois ans et qui a en fait été 

diagnostiqué en 2007 dans un état bien plus élevé que la conscience minimale, 

proche du Locked-in Syndrome, ce qui a totalement changé le regard des proches 

et des soignants, lui donnant en particulier accès à des soins de rééducation 

appropriés. Il réussit actuellement à communiquer avec un clavier tactile. 

Jusquô¨ pr®sent le diagnostic dô®tat v®g®tatif, de conscience minimale ou de 

LIS, reste essentiellement clinique. Mais on se trompe 4 fois sur 10 ! Il convient 

                                                 

 
1
 M.-A. Bruno, J.L. Bernheim, D. Ledoux, F. Pellas, A. Demertzi, S. Laureys,  " A survey on 

self-assessed well-being in a cohortof chronic locked-in syndrome patients : happy majority, 

miserable minority ", BMJ Open, 2011, doi : 10.1136/bmjopen-2010-000039. 
2
 Enquête TNS Sofres-Ministère de la santé, décembre 2012, menée sur 1000 personnes 

interrogée à leur domicile. 
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donc dô°tre extr°mement prudent, de pratiquer des tests cliniques approfondis
1
, de 

prendre le temps n®cessaire ¨ lô®valuation, en tenant compte du point de vue des 

familles et de celui des soignants proches du patient.  

 

4. Les explorations paracliniques peuvent-elles aider ?  

 

Certainement, mais malgré les progrès effectués par la science ces dernières 

années, ces explorations restent encore du domaine de la recherche et de 

lôincertitude, dans des ®quipes tr¯s sp®cialis®es, comme celles de S. Laureys à 

Liège ou L. Naccache à Paris. Mesurer la conscience reste difficile !  

Deux techniques sont en particulier utilisées : dôabord lôIRM fonctionnelle 

(IRMf),  au cours de certaines tâches mentales. En 2006, les ®quipes dôA. Owen 

(Cambridge) et S. Laureys (Li¯ge) montrent quôune patiente d®clar®e en ®tat 

végétatif, lorsquôon lui demandait de sôimaginer jouer au tennis ou se d®placer 

dans sa maison,  activait en IRMf les m°mes zones de son cerveau quôune 

personne consciente soumise à la même consigne. Elle était donc en fait 

consciente
2
. Quelques mois plus tard, cette personne était capable de fixer son 

regard sur des personnes ou des objets, et de suivre sa propre image dans un 

miroir. Ces signes marquaient donc la transition vers un état de conscience 

minimale. Pour A. Owen et S. Laureys, la d®monstration par IRMf dôun 

traitement pertinent dôune information verbale implique un traitement conscient 

de lôinformation, donc un contenu de conscience (awareness). En 2010, ce même 

type de test, associé à des questions autobiographiques, a été mené sur 54 patients 

en état végétatifs ou en conscience minimale, en comparaison à des sujets sains
3
. 

Lôinterprétation des données reste délicate. Quatre patients déclarés en état 

v®g®tatif, ont cependant r®pondu par une activation en IRMf lorsquôon leur 

demandait de sôimaginer sur un cours de tennis, se pr®parant ¨ recevoir une balle 

ou se promenant dans les rues dôune ville famili¯re. Apr¯s r®®valuation clinique, 

deux dôentre eux ont ®t® plut¹t class®s en ®tat de conscience minimale, mais dans 

les deux autres observations, lô®tat v®g®tatif a ®t® confirm®. Peut-être peut-on 

®voquer des fluctuations de lô®tat de conscience ? 

R®cemment, lô®tude ç IRM coma », conduite dans dix centres français et 

belges, a permis de comparer, grâce à un logiciel informatique sophistiqué, les 

r®sultats d'IRM dôun patient qui arrive en r®animation ¨ ceux d'une banque de 

données mise en place à partir de centaines de personnes gravement accidentées 

dont on connaît le pronostic à un an. L'étude des paramètres anatomiques, 

fonctionnels et métaboliques permet d'affiner le pronostic et constitue donc une 

aide indiscutable à la décision. Pour L. Puybasset, coauteur de l'étude, « il y a un 

double enjeu. Le premier, c'est de ne pas baisser les bras trop tôt, en se donnant le 

maximum d'outils pour évaluer les chances réelles qu'a un patient de s'en sortir. 

                                                 

 
1
 Par exemple, lô®tude de la poursuite visuelle est habituellement r®alis®e par un doigt qui 

bouge devant les yeux du patient. S. Laureys propose dôutiliser un miroir, ce qui augmente le 

nombre de cas qui peuvent suivre du regard, car sa propre image constitue un auto-référentiel bien 

plus puissant quôun simple doigt qui bouge dans le champ visuel. S. Laureys, ç On peut détecter la 

conscience dans le cerveau », La Recherche, 2010, 439, p. 40-46. 
2
 S. Laureys, « Les degrés de la conscience », Pour la science, n° 350, déc. 2010, p. 100-105. 

3
 M. Monti et al, "Willful modulation of brain activity in disorders of consciousness", N Engl J 

Med, 2010, 10.1056/NEJMoa0905370. 
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Le second est d'éviter l'obstination déraisonnable
1
 ». P. Verspieren ajoute : « Côest 

une aide à la décision, mais le tragique de la décision reste à prendre
2
 è. Côest un 

point que nous développerons en détail dans la dernière partie de ce travail.  

 La deuxième technique fait appel à la mesure des potentiels évoqués 

somesthésiques
3
 et des potentiels cognitifs coupl®s ¨ lô®lectroenc®phalographie, 

en réponse là aussi à des tâches mentales spécifiques (distinguer une série de 

pr®noms, dôabord familiers puis non familiers, ou bien une s®rie de sons, dôabord 

discordants, puis identiques). La réponse à ces tâches de reconnaissance de stimuli 

discordants par une onde cognitive tardive (onde P3) sôobserve chez les sujets en 

état de conscience minimale ou dans le LIS, mais pas chez les patients en état 

végétatif. Donc, si le cerveau dôun patient r®pond ¨ la commande, alors côest un 

signe de conscience. 

Plus récemment, une nouvelle méthode combinant la stimulation cérébrale 

transcr©nienne et lô®lectroenc®phalographie semble, sur 12 patients
4
, montrer une 

r®ponse significativement diff®rente entre les patients en EVP dôune part (réponse 

analogue à celle qui est observée pendant le sommeil ou en anesthésie), et les 

patients en conscience minimale ou en LIS dôautre part (r®ponse complexe 

caract®ristique dôun ®tat de conscience).  

On pourrait dire prudemment en conclusion que, m°me en lôabsence de toute 

manifestation clinique et comportementale de conscience, les explorations 

fonctionnelles permettent parfois de trouver un type dôactivit® c®r®brale 

habituellement corrélée avec des processus mentaux conscients ; sa signification 

reste imprécise, mais elle doit bien entendu conduire à réévaluer un diagnostic 

dô®tat v®g®tatif. A lôinverse lôabsence de toute r®ponse fonctionnelle est un 

argument pour conforter un diagnostic clinique dôEVP. 

 Il para´t raisonnable de penser que lôassociation de ces diff®rentes techniques 

nous aiderons dans lôavenir ¨ un diagnostic pr®cis de lô®tat de conscience et par 

conséquent à des décisions éthiques adaptées à chaque cas particulier
5
. Celles-ci 

peuvent concerner des points aussi importants que lôarr°t des th®rapeutiques, par 

conséquent le laisser vivre ou le laisser mourir, ou encore le traitement de la 

douleur. 

 

5. Une question de vie ou de mort ? 

 

Comme le souligne S. Laureys, savoir sôil y a ou non de la conscience pourrait 

tout changer ¨ lôattitude th®rapeutique. Si le diagnostic dô®tat v®g®tatif est établi 

sans espoir de r®cup®ration, se pose la question de lôarr°t des th®rapeutiques 
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 « Etude IRM coma », La Croix, 20 mai 2013. 

2
 Idem. 

3
 A la phase aiguë dôun coma anoxique, lôabolition des PES annoncerait lô®volution vers le 

d®c¯s ou lôEVP. 
4
 M. Rosanova, O. Gosseries, S. Casarotto, M. Boly, A. Casali, M.A. Bruno, M. Mariotti, P. 

Boveroux, G. Tononi, S. Laureys, M. Massimini, "Recovery of cortical effective connectivity and 

recovery of consciousness in vegetative patients", Brain, 2012, doi : 10.1093/brain/awr340 
5
 Par contre, le CCNE dans son avis 116 est tr¯s r®serv® sur lôutilisation de lôIRMf comme 

technique de lecture de lôesprit (mind reading) : « ce nôest pas parce quôun comportement se 

traduit par une image que lôimage traduit un comportement », avis 116, « Enjeux éthiques de la 

neuroimagerie fonctionnelle è, f®vrier 2012. Ce quôon voit nôest ®videmment pas assimilable ¨ ce 

qui est vécu. 
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actives, en particulier de la nutrition et de lôhydratation (cf. pp. 342-352). Si les 

personnes sont diagnostiquées en conscience minimale, il faudrait sôoccuper dôeux 

dans des centres dô®veil et de r®®ducation sp®cialis®s. Il pourrait donc sôagir dôune 

question de vie ou de mort !
1
Mais on pourrait également raisonner de manière 

différente et se demander si ces nuances de conscience modifient 

fondamentalement la valeur de la vie de ces patients et par conséquent si la 

conduite à tenir est si différente dans les deux cas. Dans ces circonstances, il faut 

apprendre à raisonner avec la loi du 22 avril 2005, r®fl®chir sur lôestimation de la 

valeur ou du sens dôune vie lorsque la conscience la quitte, introduire la notion de 

situation extrême ; ce sera lôobjet de la dernière partie de ce travail (cf. chapitre 

VII)  

Un autre problème éthique majeur, le ressenti de la douleur paraît bien lié à 

lôexistence dôune conscience minimale. 

 

6. Ressentent-ils la douleur ? 

 

Un aspect éthique et pratique est celui de lôappr®ciation de la douleur dans les 

états de coma, dôEVP ou de conscience minimale. De nombreuses échelles ont été 

d®velopp®es pour appr®cier et ®valuer lôexistence de douleurs chez les patients 

inconscients (aspect du visage, existence de larmes, geignements, modifications 

de la respiration ou du pouls, mouvements des membresé). Des ®tudes en 

tomographie à émission de positons ont été effectuées, notamment par les 

chercheurs de Li¯ge. Il sôavère que les patients en conscience minimale ou en 

coma léger (notamment en fin de vie) répondent globalement à la douleur comme 

les sujets normaux, m°me si lôamplitude des r®actions est moindre. Ils pourraient 

donc avoir une certaine conscience de lôexp®rience douloureuse. A lôinverse, les 

patients en coma profond, en EVP ou bien s¾r en mort c®r®brale nôont pas ce type 

de réponses à la douleur. Dans la mesure où il est souvent difficile et incertain de 

distinguer formellement EVP et état de conscience minimale, il parait licite de 

traiter la douleur dans tous les cas. Côest ce que rappelle lôarticle 37 du code de 

déontologie
2
 :  

 
« Le médecin, même si la souffrance du patient ne peut pas être évaluée du fait de son 

®tat c®r®bral, met en îuvre les traitements, notamment antalgiques et sédatifs, permettant 

dôaccompagner la personne » 

 

Tout est signifié dans la phrase, encore trop méconnue des neurologues, 

« m°me si la souffrance ne peut pas °tre ®valu®e du fait de lô®tat c®r®bral ». 

Enfin lôantalgie nôest pas la sédation et la s®dation titr®e nôest pas la s®dation 

profonde, qui peut acc®l®rer la survenue de la mort. Nous tenterons dôaborder ce 

point délicat à la fin de ce travail (cf. pp. 327-328 et pp. 349-350).  

 

 

 

 

                                                 

 
1
 « Conscience : le test par la dissonance », Le Monde, Dimanche 25 Lundi 26 janvier 2009, p. 

18. 
2
 Art. 37 du code de déontologie, février 2009. 
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7. Des exemples et des questions éthiques 

 

Le cas de Terri Schiavo, fortement médiatisé aux Etats-Unis, peut illustrer la 

plupart des probl¯mes pos®s par les ®tats v®g®tatifs persistants (EVP), dôautant 

quôil a conduit lôacad®mie am®ricaine de neurologie ¨ pr®ciser sa position sur le 

sujet  et à établir des « practice guidelines è concernant en particulier lôarr°t de la 

nutrition et de lôhydratation dans de telles situations. 

 
En 1991, ¨ lô©ge de 28 ans, cette jeune femme fait un arr°t cardiaque prolong® 

(provoqué par une hypokaliémie, liée à des vomissements répétés et provoqués dans le 

cadre dôune boulimie). Apr¯s r®animation, elle sort progressivement du coma dans une 

situation clinique que tous les m®decins qualifient dô®tat v®g®tatif. Les ann®es sô®coulent 

sans que la situation nô®volue. La patiente est nourrie et hydrat®e par sonde gastrique, 

sans autre r®animation. Il nôy a pas de vie de relation, pas de communication, la patiente 

est transport®e du lit au fauteuil et nôa pas de mouvements intentionnels. Cependant, dans 

une vid®o familiale diffus®e sur toutes les chaines de t®l®vision, il semble quôelle tourne 

les yeux pour regarder affectueusement sa mère avec un léger sourire. Les experts 

médicaux interprètent ces mouvements des yeux et de la bouche comme des mouvements 

r®flexes sans intentionnalit®, ne remettant pas en cause le diagnostic dô®tat v®g®tatif. 

 A partir de 1997, le mari de Terri Schiavo demande, par voie l®gale, lôarr°t de 

lôalimentation et de lôhydratation qui maintiennent la patiente en vie. Celle-ci lui aurait 

confié antérieurement, dit-il, quôelle ne voulait pas °tre maintenue en vie artificiellement, 

mais elle nôavait pas r®dig® de directives anticip®es. Par contre, les parents de Terri, 

persuad®s quôelle a une certaine conscience (pour eux, elle rit, elle pleure, elle tente de 

parleré) sôy opposent farouchement et il en résulte une bataille judiciaire interminable. A 

deux reprises, en 2001 et 2003, la sonde dôalimentation est retir®e, puis r®install®e apr¯s 

des décisions de justice. Finalement, la justice de Floride, puis la justice fédérale, 

estimant que la patiente nôaurait pas souhait® continuer ¨ vivre de cette fa­on, d®cident 

que la sonde doit être débranchée une troisième et dernière fois le 18 mars 2005, décision 

qualifi®e dô «homicide judiciaire » par les parents. 

 Cette affaire déchaine les passions aux Etats-Unis. Le président G.W. Bush lui-même 

avait initié une intervention très controversée du congrès visant à sauver la patiente. Le 

parlement avait vot® dans lôurgence une loi, sign®e le 21 mars par le pr®sident rentr® 

dôurgence ¨ Washington, permettant ¨ lôaffaire de ne plus °tre du seul ressort des 

tribunaux de Floride, mais aussi des juridictions fédérales. Interventions vaines. Des 

manifestants campent devant la clinique, certains sont arrêtés car ils cherchent à pénétrer 

pour donner de lôeau ¨ la patiente. Terri Schiavo décède le 31 mars, 13 jours après le 

d®branchement du cath®ter dôalimentation. Le pr®sident Bush d®clare ç que des millions 

dôam®ricains sont attrist®s » et réaffirme son attachement à « une culture de la vie ». Le 

Vatican dénonce cette mort « hâtée de manière arbitraire è et parle m°me dôune ç attaque 

contre Dieu ». Le New York Times écrit dans un éditorial que Terri Schiavo « a été 

lôinstrument de milliers, probablement de millions, de conversations intimes, au cours 

desquelles les membres dôune famille se sont confi®s les uns aux autres quelles seraient 

leurs volontés si leurs corps survivaient à leurs esprits ». 

 

M°me sôil sôagit dôune observation extr°me, par la dur®e de lô®tat v®g®tatif, 

lôimportance de la m®diatisation, lôintensit® de la bataille judiciaire, le cas de Terri 

Schiavo rejoint celui de plusieurs autres dont la diffusion médiatique a contribué à 

faire évoluer les mentalités et la législation, aux Etats-Unis comme en France. 

Dans les services de réanimation ou de neurologie, des situations de ce type sont 

fréquemment rencontrées, après des comas anoxiques, traumatiques ou 

ischémiques. Les décisions ne sont jamais faciles à prendre, même si elles sont 
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depuis 2005 encadrées par la loi Leonetti, dont il faut connaitre les apports et les 

limites dans ce type de situation, qui recouvre, à des degrés divers, les états 

végétatifs, mais aussi plus largement les accidents vasculaires graves ou les 

démences évoluées. Nous y consacrerons une partie de notre discussion éthique, 

notamment pour la d®cision la plus difficile, qui est celle de lôarr°t de la nutrition 

et de lôhydratation. 

Quelles sont finalement les principales questions posées par cette observation ? 

On peut dôabord se demander sôil sôagissait bien dôun ®tat v®g®tatif persistant ou 

si la patiente avait évolué, comme le disaient ses parents, vers un état de 

conscience minimale. Quelle est la valeur dôun sourire, pour les uns ç sans 

contenu », pour les autres, chargé de signification ? Quels sont lôintention, le 

contenu, le sens des manifestations visibles ou relatées ? Le diagnostic dôune 

absence de conscience repose plus sur des interprétations subjectives que sur une 

sémiologie objective et indiscutable. « Toujours le regard que je pose sur le blessé 

précède et détermine mon interprétation
1
 è. Et il faut avouer quôil existe souvent 

une discordance à ce niveau entre le discours médical et celui des proches, voire 

des soignants.  Peut-être actuellement aurait-on eu recours ¨ lôaide dôexplorations 

paracliniques (IRM fonctionnelle et explorations électrophysiologiques), mais 

lôinterpr®tation de leurs r®sultats reste encore bien al®atoire. Mais finalement est-

ce que cette distinction diagnostique a encore un sens dans une situation qui 

stagne depuis plusieurs années ? Certes, certains diagnostics ont été redressés 

après une très longue évolution,  mais il est peu probable que le cas de T. Schiavo 

sôinscrive dans ce cadre. Au total, cette distinction entre état végétatif et état de 

conscience minimale nôa de sens que si cette derni¯re est le signe dôune ®volution 

possible vers une vie humainement vivable. 

 Le problème qui a été posé est en effet celui de la qualité de vie de la patiente, 

de la valeur de sa vie, dôune vie valant la peine dô°tre v®cue ou simplement dôune 

vie « vivable è, m°me sôil sôagissait dôun ®tat de conscience minimale et à 

condition bien s¾r quôon sôentende sur lôabsence de progression possible ; donc 

celui de lôobstination d®raisonnable dans les traitements et de la poursuite de 

ceux-ci, dans la mesure o½ ils nôam®liorent plus la situation et peuvent °tre jug®s 

disproportionn®s. La solution est loin dô°tre simple, surtout lorsque la situation 

nôest pas celle dôune fin de vie ®vidente, ni dôune phase terminale, ce qui est le cas 

ici. En effet en France,  le législateur ne se prononce pas sur la valeur de la vie et 

sur le seuil dôune vie humainement vivable ; côest au médecin que revient in fine 

cette appr®ciation et la responsabilit® du maintien ou de lôinterruption de la vie
2
. 

Dôautre part,  la distinction entre traitements et soins de base, si elle est claire dans 

la loi, ne lôest souvent pas dans les consciences. Se pose donc le problème des 

limites de la loi Leonetti, ou plutôt de son interprétation dans ces cas limites, ce 

que nous d®velopperons. Enfin lôarr°t de la nutrition et de lôhydratation dans ces 

circonstances pose inévitablement, même si le terme est récusé dans la loi, la 

question de lôeuthanasie, que nous tenterons de ne pas esquiver.  

Le cas de Terri Schiavo, comme beaucoup dôautres, pose aussi la question de la 

souffrance des proches, et parfois de leurs déchirements. Schématiquement, on 

peut distinguer trois types de réactions, face à cette présence-absence dôun proche 

qui a ®t® aim®. La premi¯re est celle dôune demande de mort, dôun arr°t de tout 

                                                 

 
1
 F. Cohadon, Sortir du coma, op. cit., p. 235. 

2
 M. Gaille, La valeur de la vie, Paris, Les Belles Lettres, 2010, p. 49. 
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traitement, incluant lôalimentation et lôhydratation artificielles, voire demandant 

une euthanasie, ce que la loi interdit pour le moment en France. Des réactions 

violentes ont même été décrites
1
, que la loi Leonetti devrait maintenant éviter. La 

deuxi¯me est celle de lôabandon progressif, plus ou moins culpabilis®, la structure 

de soins ®tant charg® de la prise en charge. Les visites sôespacent, puis finissent 

par sôinterrompre. La troisi¯me attitude est celle du surinvestissement affectif, 

parfois sacrificiel, comme on a pu lôobserver chez certains parents, surtout si leur 

enfant, en état de conscience minimale, revient à domicile, mais aussi chez 

certaines ®pouses dont le mari devient objet de soins, dans lôespoir quôil 

redeviendra sujet un jouré 

Faut-il enfin évoquer le coût social que représente une vie maintenue sans 

conscience, donc avec un ratio coût/efficacité médiocre ? Si aucune d®cision nôest 

actuellement imposée au médecin par la société sur ce critère, il est probable que 

les contraintes économiques, si prégnantes en atmosphère hospitalière, puissent 

influencer les décisions médicales. 

Une autre observation, beaucoup moins spectaculaire que la première, est 

illustrative, par sa banalité même, des problèmes posés par ces situations dans les 

services hospitaliers. 

 
Ce patient de 60 ans, M. Aé, a eu un arr°t cardiorespiratoire brutal, a ®t® r®anim® et 

transféré en réanimation. Au bout de 15 jours il a été extubé, a repris une respiration 

autonome et a pu °tre transf®r® en service de neurologie. Sa pr®sentation permet dôh®siter 

entre le diagnostic dô®tat v®g®tatif et celui de conscience liminale. Le patient est éveillé, a 

les yeux ouverts, mais ne communique pas et nôob®it pas aux ordres simples. Il semble 

parfois suivre des yeux des personnes ou des objets. Il ne fait aucun mouvements et a une 

tétraplégie spastique en flexion ; il est totalement dépendant. Il semble tout de même 

cligner des yeux ¨ la demande, mais la recherche dôun code de communication sôest 

av®r®e n®gative. Il g®mit souvent lorsquôon entre dans la chambre et semble souffrir. Il a 

des escarres et est encombré du point de vue respiratoire. Il est nourri par sonde naso-

gastrique. 

LôIRM montre de tr¯s grosses l®sions diffuses dans les deux h®misph¯res, au niveau 

des lobes occipitaux, des thalami, et de la substance blanche. LôEEG est globalement lent 

et peu réactif. 

M. Aé a un lourd pass®. Orphelin ¨ lô©ge de 8 ans, il a ®t® plac® en institution. Il a 

ensuite exercé « des petits boulots », avec une intoxication éthylo-tabagique sévère. Il a 

une insuffisance coronarienne et cardiaque. Il a rompu les relations avec sa famille et nôa 

plus de contact avec ses fr¯res et sîur. Par contre, il a d®velopp® une relation aimante 

avec une compagne de 75 ans qui lôaidait dans les d®marches de la vie quotidienne et le 

recueillait lorsquôil allait mal. Il nôy a ni directives anticip®es ni personne de confiance. 

 

Le probl¯me pos® est celui de la poursuite des soins, de la mise en place dôune 

gastrostomie avec la recherche al®atoire dôune structure dôaccueil sur le long 

terme ; ou dôune limitation des th®rapeutiques, y compris de lôalimentation. 

                                                 

 
1
 F. Cohadon cite le cas de Samuel qui, âgé de six mois, avait eu un arrêt cardio-respiratoire 

prolong® ¨ la suite de lôinhalation dôun corps ®tranger et se trouvait en ®tat v®g®tatif jugé 

irr®versible. Son p¯re r®clame lôarr°t du respirateur, tente de le débrancher lui-même, le personnel 

hospitalier sôy oppose. Trois mois plus tard, il revient avec une arme, tient en joue les infirmi¯res, 

®teint le respirateur, prend son fils dans ses bras pendant une heure jusquô¨ ce quôil soit tout ¨ fait 

mort. Sortir du coma, op.cit., p. 226. 
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La premi¯re question est celle de lôestimation dôun pronostic. Compte tenu des 

ant®c®dents, de lô®tat clinique, de lôimportance des lésions encéphaliques en IRM, 

le pronostic semble in®luctablement d®favorable au niveau de la reprise dôune 

autonomie, m°me si le d®lai th®orique des 3 mois nôest pas atteint  pour pouvoir 

en juger avec recul. 

La deuxi¯me question est celle de lôentourage, des proches. La famille ne 

répond plus ; à une reprise, des réponses ont été obtenues : « vous faites comme 

vous voulez, ne vous acharnez pasé è. La compagne dit nettement quôelle ne se 

sent pas dôattaque pour assumer une prise en charge de cet ®tat dans lôavenir, et 

que « ce serait compassion que de limiter les soins è. Elle espace dôailleurs ses 

visites puis ne vient plus. 

La troisi¯me question est celle de lôavis de lô®quipe soignante. Le m®decin 

sôexprime clairement pour une limitation des soins, y compris de lôalimentation 

vécue ici comme un soin, car la souffrance du patient lui parait intolérable. 

Lorsque lô®quipe infirmi¯re est interrog®e, lôid®e dôarr°ter lôalimentation est tr¯s 

mal ressentie : le risque dôaggravation des escarres, des souffrances 

supplémentaires liées à la dénutrition,  lui paraissent insupportables. 

Lôavis des repr®sentants du comit® dô®thique, sollicité alors, est le suivant :  

 
- Augmentation de la lutte contre la douleur, en employant des doses plus 

importantes de morphine. 

- Lutte contre lôhypers®cr®tion bronchique par le scopoderm. 

- Poursuite de lôalimentation par sonde naso-gastrique dans lôimm®diat. 

- Abstention dôantibioth®rapie. 

- Nouvelle réunion du comité dans 15 jours pour juger de la situation en fonction 

de son évolution. 

- Une d®cision ne pourrait °tre prise quôapr¯s des discussions coll®giales dô®quipe, 
de façon à aboutir à un consensus qui ne crée pas de conflit de consciences au 

sein de lô®quipe soignante. 

 

Pendant ces quinze jours, lô®tat clinique du patient sôalt¯re : les quelques 

manifestations qui auraient pu faire évoquer un état de conscience liminale 

disparaissent. Le patient est plus somnolent mais semble aussi moins souffrir.  

Le jour même de la deuxi¯me r®union pr®vue du comit®, Mr Cé d®c¯de dans 

un tableau de surinfection pulmonaire brutale. Evolution naturelle ou favorisée 

par un double effet des morphiniques et du scopoderm ? Quoiquôil en soit cette 

®volution nôa pas suscit® de commentaires au sein des équipes et la 

proportionnalité des soins ne semble pas avoir  été discutée.  

De cette observation, on pourra retenir la difficulté, comme souvent, de 

distinguer un état végétatif dôun ®tat de conscience minimale, surtout de façon 

pr®coce par rapport ¨ lôaccident initial. La tentation dô®tablir pr®cocement un 

pronostic bas® sur lôimportance des l®sions et la qualit® de vie future, dans un but 

de limitation des thérapeutiques actives. Les débats qui agitent les consciences au 

sein des services hospitaliers concernant cette limitation, et surtout lôarr°t de la 

nutrition et de lôhydratation. Le r¹le dôun comit® dô®thique qui permet dô®largir la 

discussion ¨ des professionnels ext®rieurs ¨ lô®quipe et de faciliter la collégialité 

des d®cisions. Lôimportance parfois de ne pas d®cider et agir avec trop de h©te et 

de donner un peu de temps au temps et ¨ lô®volution naturelle. 
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Quelques autres situations cliniques comportent des niveaux de conscience très 

proches de lô®tat v®g®tatif ou de conscience minimale, mais posent des problèmes 

pratiques et éthiques en grande partie différents. 

 

Un niveau de conscience voisin mais des problèmes éthiques 

différents 
 

1. Le mutisme akinétique et la perte dôautoactivation psychique 

 

Le mutisme akinétique constitue un tableau clinique très voisin de celui de 

lô®tat v®g®tatif, mais avec souvent quelques mouvements intentionnels ou un bref 

suivi du regard qui t®moignent de la conservation dôune attention ou dôune 

conscience minimale. Lôakin®sie d®signe la raret® du mouvement et surtout la 

difficult® ¨ initier le mouvement. Le mutisme t®moigne de lôabsence de 

communication. Les patients ne bougent pas, ont un regard vide, nôexpriment 

aucune émotion ni aucune inquiétude, ne réagissent à aucune sollicitation, arrivent 

parfois ¨ dire leur nom. Les l®sions sont caract®ris®es  par lôatteinte massive des 

r®gions ant®rieures de lôenc®phale (lobes frontaux et cortex cingulaires antérieurs, 

®picentres anatomiques majeurs du r®seau de la conscience) et lô®tiologie est 

habituellement vasculaire. La visualisation en neuroimagerie de lôimportance et de 

la systématisation des lésions, peut influer la discussion pronostique et réduire 

lôincertitude, plus que dans les ®tats v®g®tatifs dôorigine traumatique ou anoxique. 

Des récupérations partielles sont possibles et le patient ne conserve alors aucun 

souvenir de cette longue période (qui peut durer des mois) dôimmobilit® et de 

silence
1
.  

Les lésions focales touchant certaines zones anatomiques des ganglions de la 

base peuvent sôaccompagner dôun syndrome apathique avec perte dôauto-

activation psychique, qui fournit également un exemple de dissociation entre 

conscience-éveil (conservée) et contenus de conscience (massivement altérés). Il 

existe dans ce syndrome une véritable incapacité à auto-générer la pensée 

consciente et lôaction
2
. Ces patients sont dans un état de « vide mental », ils 

« broient du vide » comme le disait D. Laplane dans sa description princeps de 

1981
3
. Cependant ils sont sensibles aux stimulations extérieures et peuvent initier 

des comportements adapt®s sôils sont fortement h®t®ro-stimulés. Ils ont également 

souvent des st®r®otypies et des comportements compulsifs dôallure obsessionnelle. 

Ce syndrome met en ®vidence le r¹le central des ganglions de la base dans lôauto-

activation des contenus de  conscience et du comportement, en amplifiant 

sélectivement les fonctions du cortex préfrontal ; les lésions provoquent une 

atteinte fonctionnelle  des circuits reliant les ganglions de la base et le cortex 

préfrontal. 

                                                 

 
1
 A.R. Damasio, Le sentiment même de soi, Paris, Odile Jacob, 1999, p. 109. 

2
 R. Levy, « Apathie, perte dôauto-activation psychique et ganglions de la base », Emotions et 

Cognition, XXIII ¯me congr¯s international du groupe de recherche sur la maladie dôAlzheimer, 

Marseille, 29-30 janvier 2010. 
3
 D. Laplane, D. Widlocher, B.Pillon, M. Baulac, F. Binoux, « Comportement compulsif 

dôallure obsessionnelle par n®crose circonscrite bilatérale pallido-striatale », Rev Neurol, 1981, 

137, 4, 269-276. 
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Dans les deux cas, le tableau clinique est donc domin® par lôapathie et le vide 

mental, lôabsence au monde. Mais les stimulations externes, celles des proches et 

des soignants sont efficaces dans la perte dôautoactivation et permettent de faire 

ressurgir des contenus de conscience qui conduisent à une autonomie, certes 

limitée, mais suffisante pour mener une vie quotidienne en partie relationnelle, 

dôautant quôil sôagit de situations aigues en partie réversibles.  

Ces sujets, puisquôon peut commencer ou continuer à les appeler des sujets, ne 

sont cependant jamais accessibles au stade de la conscience-liberté, celle des 

choix et des comportements novateurs, et restent enfermés dans un univers pauvre 

où dominent les habitudes, les stéréotypies et les compulsions. Leur abord éthique 

doit donc int®grer cette nouvelle dimension de lôidentit®, marqu®e comme 

lôexprime C. Malabou, par « lô®puisement des possibles
1
 ». 

 

2. Les maladies neurodégénératives évoluées 

 

Les maladies neurod®g®n®ratives en fin dô®volution, notamment la plus 

fr®quente dôentre elles, la maladie dôAlzheimer, nous fournissent un autre 

exemple dôatteinte massive de la conscience avec pr®servation de lô®veil, proche 

du mutisme akinétique. Cette altération massive de la conscience résulte de la 

diffusion des lésions de la maladie, mais celles-ci restent tout de même très 

majoritairement focalisées sur certaines régions, et notamment sur les cortex 

postéro-médians (précunéus et cortex cingulaire postérieur) dont A.R. Damasio 

souligne le rôle très important dans la conscience de soi.  

A ce stade, depuis longtemps, la m®moire, lôidentit®, la conscience de soi, 

semblent perdues.  Ces patients, dont la motricité est également souvent altérée, 

ont ce regard vide et inexpressif que connaissent bien tous les soignants et les 

aidants. Il se fixe sur une personne ou sur un objet pendant quelques secondes, 

sans r®action et sans ®motion, m°me sôil sôagit de la photo dôun proche. Les 

patients ne paraissent plus reconnaître les membres de leur famille, même le 

sentiment de familiarit® semble dispara´tre. Ils nôont (mais peut-°tre lôexamen est-

il trop superficiel et rapide ?) aucune communication avec leur environnement, ne 

parlent plus, sinon parfois pour donner leur pr®nom lorsquôon le leur demande. Ils 

sont garnis de couches. Plus aucune réaction émotionnelle ne semble 

accompagner lôentr®e dôun proche dans leur chambre ou lô®coute dôune musique 

familière. Ils manipulent interminablement des objets qui sont pliés et dépliés, 

déchirés, même sôil sôagit de photos ou dôobjet qui avaient auparavant une 

signification affective ou émotionnelle. Ils continuent à ressentir la douleur 

physique, notamment lors des changes, grimacent et ont parfois des gestes 

violents.  

Parfois cependant, lô®clair dôun regard, lô®bauche dôun sourire nous fait 

douter : et si une conscience persistait tout de même ? Et si lôesprit ®tait toujours 

là ? Et si ces photos interminablement manipulées avaient tout de même une 

                                                 

 
1
 « Le th®©tre de lôabsence est lôexpression privil®gi®e de lôappauvrissement affectif et de la 

m®tamorphose destructrice. Sa rh®torique est bien celle de lôinterruption, de la pause, de la c®sure, 

des blancs, de ce qui se produit lorsque le réseau des connexions est déchiqueté, la circulation de 

lô®nergie paralys®e. Ce th®©tre est celui que Deleuze appelle th®©tre de lôidentit® ®puis®e. Celle-ci 

est le possible qui na´t apr¯s lô®puisement des possibles », C. Malabou, Les nouveaux blessés, 

Paris, Bayard, 2007, p. 105. 
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signification ? Comme lôaffirme R. Gil, « La d®mence nôest pas synonyme dôune 

abolition de la conscience de soi : la démence entraine une détérioration de la 

conscience de soi qui est globalement (mais avec des nuances) dôautant plus 

importante que le déficit cognitif est plus marqué. Il reste cependant difficile de 

dire si ceci peut aboutir, ¨ lôextr°me de lô®volution, ¨ une abolition totale ou 

subtotale, permanente ou sub-permanente de la conscience de savoir qui on est, 

voire de la conscience dôexister
1
 ». 

 Ainsi, C. Bobin parlant de son père
2
 : 

 
 « Il ne se reconna´t plus sur les photographies. Il nôy reconna´t plus non plus les 

siens. Quand on les lui nomme, il a les yeux brillants de joie, émerveillé de se découvrir 

des enfants comme sôils venaient de na´tre ».  
 

J.-P. Vernant parlant de sa femme
3
 : 

 
 « Quand ma femme ®tait vraiment tr¯s atteinte et que lôon disait quôelle ne se 

souvenait plus des choses, quôelle ne vous reconnaissait plus, vraiment jôai eu la preuve 

apr¯s une absence que, quand elle môa vu, elle môa tr¯s bien reconnu. Et non seulement 

cela, mais même si elle ne parlait plus, si elle ne semblait plus faire attention à ce qui se 

passait autour dôelle, il y avait une couche dans son psychisme, je ne sais pas comment 

dire, peut-être très biologique, très profonde, très instinctive et affective, où les choses 

®taient encore vivantes parce quôelle me reconnaissait de fa­on indubitable » ; et 

dôajouter : « Il y a une complexité de la vie intérieure, des niveaux différents où la vie 

spirituelle se déroule. [é] Il y a encore une vie individuelle l¨-dessous. Côest difficile de 

dire : " Oh, côest plus lui, côest plus elle ! "  Côest vrai et ce nôest pas vrai ». 

 

Ne pas reconna´tre lôexistence de degr®s de conscience et dôinconscience risque 

¨ lô®vidence dôentrainer une disqualification ou une négation du sujet. 

Mais la maladie continue dô®voluer, le patient est en EHPAD. La conscience 

est atteinte de manière tellement importante, que la vigilance elle-même est de 

plus en plus altérée, par atteinte du tegmentum du tronc cérébral. Le patient 

somnole dans la journée, il est parfois difficile de le tirer de sa torpeur. La maladie 

entre dans une phase terminale (qui ne correspond pas forcément à une fin de vie, 

car elle peut durer des mois, rarement des années). Le processus est irréversible, la 

situation sans retour. On doit aider le malade à manger, très doucement car il a des 

troubles de la déglutition. Il maigrit.  

Faudra-t-il bientôt le perfuser, lui mettre une sonde gastrique ? Mais il 

cherchera ¨ lôarracher, faudra-t-il lôattacher ? Quand d®bute lôobstination 

déraisonnable ? A partir de quand doit-on considérer que la situation est celle 

dôune ç phase avanc®e ou terminale dôune affection grave et incurable » selon les 

termes de la loi ? Ce patient est-il encore un sujet, une personne, est-ce un légume, 

comme on lôentend encore parfois ? Comment sauvegarder la dignité ? Nous 

consacrerons la deuxième partie de ce travail à ces questions. 

 

 

 

                                                 

 
1
 R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, Paris, LôHarmattan, 2012, p. 66. 

2
 C. Bobin, La présence pure, Paris, NRF Gallimard, 2011, p. 134. 

3
 Entretien avec J.-P. Vernant, Alzheimer, penser, accompagner, agir, Lundbeck, 2004, p. 25. 
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3. Lôabsence ®pileptique 

 

Il est enfin une situation, fréquemment observée, très différente des 

probl®matiques qui viennent dô°tre d®crites, mais int®ressante sur un plan 

théorique, dans laquelle éveil et conscience se dissocient brutalement et 

transitoirement, celle de lôabsence ®pileptique. Brutalement, le patient interrompt 

son activité ou sa conversation, est « absent », le regard figé et inexpressif, ne 

répond pas aux incitations ou aux questions, reste immobile. Cependant, il peut se 

déplacer dans une pièce sans se heurter aux objets, prendre et boire un verre 

dôeau, et même avoir un comportement complexe (conduire une voiture ou 

prendre un billet de chemin de fer), mais son comportement nôimplique aucune 

finalité et ne reflète aucune émotion. Ce patient est éveillé, mais son contenu 

mental a disparu ou sôest consid®rablement affaibli, avec la disparition de la 

conscience de soi et de son action. Lô®pisode dure quelques secondes ¨ quelques 

minutes, puis tout revient dans lôordre, avec une amn®sie compl¯te de la ç crise » 

et de ce qui sôest d®roul® pendant ce bref laps de temps. Pendant cette période, le 

réseau de la conscience a été envahi et mis « hors circuit » par la décharge 

épileptique, avec ensuite une restitution ad integrum. Les images réalisées en 

IRMf ou en scintigraphie montrent une désactivation bilatérale marquée du cortex 

dôassociation fronto-pariétal. Comme le décrit A. Damasio, ce patient ne 

sôeffondre pas par terre, dans un ®tat comateux, il ne sôest pas non plus endormi. 

« Il est à la fois là et pas là, de toute évidence éveillé, partiellement attentif, 

capable assurément de manifester un comportement, corporellement présent, mais 

personnellement manquant, absent sans avoir pris congé è. Il sôagit ç de la 

transition, tranchante comme le rasoir, entre un esprit pleinement conscient et un 

esprit privé du sentiment de soi
1
 ». Heureusement cette situation clinique, très 

transitoire, ne pose pas les problèmes éthiques dramatiques des précédentes 

situations exposées. Mais comme elles, elle illustre de façon exemplaire la 

dissociation entre état de conscience et contenus de conscience et conduit le 

neurologue un tant soit peu curieux de philosophie à se poser la question des 

rapports entre la conscience et lôesprit, entre lôesprit et lô©me. Pour rester dans le 

cadre de notre sujet, nous nôaborderons cette question que dans lôoptique de ses 

implications éthiques, en faisant dialoguer quelques conceptions philosophiques et 

neuroscientifiques. 

 

Conscience, esprit ou âme ? Quelles implications éthiques ? 
 

Aristote ne pouvait conna´tre la situation de lô®tat v®g®tatif ou de lôabsence 

épileptique, mais on peut souligner lôactualit® de son analyse psychologique, si on 

entend par là la science de la vie mentale.  

 

1. Lô©me aristot®licienne 

 

Consid®rant cette pr®servation de lô®veil mais cette disparition des contenus de 

conscience, des sensations et des émotions, il aurait peut-être dit : la perte de 
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 A.R. Damasio, Le sentiment même de soi, op.cit., p. 16. 
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lô©me no®tique et de lô©me sensible, avec pr®servation de lô©me v®g®tative. Pour 

le Stagirite en effet, tous les °tres vivants sont anim®s. Lô©me nutritive ou 

végétative appartient à tous les autres vivants, à savoir les plantes et les animaux, 

aussi bien quô¨ lôhomme, ç elle est la première et la plus commune des facultés de 

lô©me, côest par elle que la vie est donnée à tous les êtres animés. Ses fonctions 

sont la g®n®ration et la nutrition [é] Côest une n®cessit® que la puissance nutritive 

se retrouve en tous les êtres soumis à la croissance et au dépérissement
1
 ». Cette 

facult® persiste dans lô®tat végétatif, mais est le plus souvent assurée de manière 

artificielle. Quant ¨ lô©me sensible, qui existe, par les cinq sens, chez tous les 

animaux mais pas chez les plantes, on pourrait dire quôune conscience minimale 

est nécessaire à son expression (en acte, même si elle est toujours en puissance, 

puisque les organes des sens ne sont pas altérés). Lô©me no®tique enfin comporte 

lôintellect et lôimagination, elle permet la d®lib®ration et est mise en mouvement 

par le désir. Lôesprit, qui a pour tâche la pensée, constitue la plus haute partie de 

cette ©me rationnelle, qui domine lô©me humaine. Il serait bien sûr anachronique 

de parler de conscience, mais cette âme noétique dispara´t en tout cas dans lô®tat 

végétatif. Aristote  distingue donc  lô©me et lôesprit et place lôesprit au plus haut 

de la hiérarchie. Distinguer une vie purement biologique (lô©me v®g®tative) dôune 

vie comportant un sens (par sa part sensitive, mais surtout noétique) sera à la base 

des discussions éthiques modernes sur la conduite à tenir face à un état végétatif 

ou de conscience minimale, voire dôune d®mence ®volu®e, comme nous le verrons 

dans la deuxième partie de ce travail (cf. pp. 333-342). Mais la comparaison entre 

lô®tat v®g®tatif et la vie dôune plante comporte trop de dangers ®thiques pour 

pouvoir °tre conserv®e, et côest donc avec une extr°me prudence quôil faut aborder 

cette question. Le terme m°me dô®tat v®g®tatif tend ¨ °tre remplacé, en raison de 

sa forte connotation négative, par celui de « syndrome dô®veil non r®pondant ». 

Par contre la stratification de lô©me en niveaux ouvre ¨ la notion des niveaux de 

conscience, ¨ la d®clinaison en degr®s de la puissance de lôesprit, et la conception 

de la persistance dôune ©me malgr® la faillite de lôesprit pourrait, en dehors de 

toute position religieuse ou vitaliste, constituer un rempart contre lôatteinte 

potentielle au respect la dignité de la personne dont la conscience sôen va. On 

pourrait faire dire ¨ Aristote que ceux qui perdent lôesprit (les d®-ments) restent 

des êtres animés quôil faut respecter.   

 

2. Lôesprit cart®sien 

 

A lôinverse Descartes ne distingue pas lôesprit, la pens®e, lôintelligence, la 

raison et lô©me : « je ne suis donc, pr®cis®ment parlant, quôune chose qui pense, 

côest-à-dire un esprit, un entendement ou une raison
2
 è, et dans lôabr®g® des six 

méditations : « lôesprit ou lô©me de lôhomme (ce que je ne distingue point)
3
 ». 

Refusant toute distinction entre lô©me et lôesprit, lequel esprit a pour tâche de 

penser (penser, côest °tre imm®diatement conscient de toute chose), Descartes est 

                                                 

 
1
 Aristote, De lô©me, op.cit., p. 48 et p. 105. 

2
 « Sum igitur praecise tantum res cogitans, id est, mens, sive animus, sive intellectus, sive 

ratio », Méditations métaphysiques, seconde, AT, VII, 27, Paris, Poche, 1990, p. 58. 
3
 « Mens, sive anima, quo non distinguo », Abrégé des six méditations, AT, IX, 10, idem, p. 

304. 
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conduit logiquement ¨ refuser lô©me ¨ tous les êtres qui ne pensent pas
1
. Mais 

quôen est-il alors de ceux qui perdent lôesprit ? 

 Le Descartes du Discours de la méthode est le tenant dôun dualisme ©me-

corps, faisant de lô©me, ou esprit, une substance non physique, côest-à dire « une 

chose qui existe en telle fa­on quôelle nôa besoin que de soi-même pour exister
2
 », 

qui nôa donc besoin, pour °tre, dôaucun lieu et ne d®pend dôaucune chose 

matérielle. « En sorte que ce moi, côest-à-dire lô©me par laquelle je suis ce que je 

suis, est entī rement distincte du corps, et m°me quôelle est plus ais®e ¨ connaitre 

que lui, et quôencore quôil ne f¾t point, elle ne laisserait pas dô°tre tout ce quôelle 

est 
3
». Descartes pose donc que la pensée et la conscience de penser sont les 

fondements réels de lô°tre, que la pens®e est une activit® compl¯tement s®par®e du 

corps, que les op®rations de lôesprit les plus d®licates nôont rien ¨ voir avec 

lôorganisation et le fonctionnement dôun organisme biologique. Certes, il faut se 

garder de trop simplifier le dualisme de Descartes. Il importe dôabord de ne pas 

perdre de vue que la d®monstration de Descartes sôint¯gre dans une exp®rience 

existentielle ; lô©me immat®rielle nous donne lôid®e de Dieu, elle ne peut avoir ®t® 

tir®e de la mati¯re mais est issue dôun acte de création divine. Le cogito nôest pas 

lôorigine, derri¯re lui se situe Dieu. Mais m°me sôil a une tr¯s haute id®e de lô©me, 

de lôesprit et de la conscience, Descartes  nôa jamais pr®tendu que lôhomme est 

double ni ni® les interactions de lô©me et du corps. Ainsi « La nature môenseigne 

aussi, par ces sentiments de douleur, de faim, de soif, etc., que je ne suis pas 

seulement log® dans mon corps, ainsi quôun pilote en son navire, mais, outre cela, 

que je lui suis conjoint très étroitement, et tellement confondu et mêlé que je 

compose comme un seul tout avec lui 
4
». Le « vrai homme

5
 » est donc bien 

constitu® dôune union ®troite de lô©me et du corps. On voit bien cependant que le 

je, le sujet conscient, sôil est uni au corps, reste effectivement distinct de lui (Côest 

ce quôexprime dôailleurs encore  le langage courant ; on ne dit pas « mon corps a 

faim », mais « jôai faim », « ma jambe a mal » mais  « jôai mal ¨ ma jambe »). En 

fait Descartes va préciser sa pensée dans ses lettres, notamment à Elisabeth ; point 

nôest besoin dô°tre philosophe pour ressentir tr¯s clairement lôunion du corps et de 

lô©me
6
. On peut m°me affirmer quôil y a deux choses qui d®finissent lô©me 

humaine, « lôune est quôelle pense, lôautre, quô®tant unie au corps, elle peut agir et 

pâtir avec lui 
7
». Mais seul le philosophe, exerçant son entendement, va concevoir 

la s®paration et la distinction de lô©me et du corps, et le fait que la mati¯re quôon 

pourrait attribuer ¨ la pens®e nôest pas la pens®e m°me. Dans lô®ternel d®bat sur 

                                                 

 
1
 E. Fiat, « La philosophie a-t-elle quelque chose ¨ nous dire aujourdôhui ? », Lô®thique ¨ 

lô®preuve des techniques, Paris, LôHarmattan, 2007, p. 330. 
2
 Descartes, Les principes de la philosophie, §51, íuvres et Lettres, Paris, Gallimard, 1953, p. 

594. 
3
 Descartes, Discours de la méthode, Paris, Hatier, 2006, p. 37. 

4
 Descartes, Méditations métaphysiques, sixième, AT, VII, 81, idem, p. 231. 

5
 « Il ne suffit pas que lô©me raisonnable soit log®e dans le corps humain, ainsi quôun pilote 

dans son navire, sinon peut-°tre pour mouvoir ses membres, mais il est besoin quôelle soit jointe et 

unie plus étroitement avec lui pour avoir, outre cela, des sentiments et des appétits semblables aux 

nôtres, et ainsi composer un vrai homme », Discours de la méthode, idem, p. 62. 
6
 Et « pour se repr®senter la notion de lôunion que chacun ®prouve toujours en soi-même sans 

philosopher ; ¨ savoir, quôil est une seule personne, qui a ensemble un corps et une pensée, 

lesquels sont de telle nature que cette pensée peut mouvoir le corps, et sentir les accidents qui lui 

arrivent », Lettres à Elisabeth, 28 juin 1643, íuvres et Lettres, op.cit., 1953, p. 1157. 
7
 Idem, 21 mai 1643, p. 1152. 
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les relations corps-esprit, Descartes reste donc résolument dans le camp de 

lôind®pendance de lôesprit. 

 Côest le chemin de la puissance de la conscience, vers la libert® et la cr®ation, 

mais côest aussi la n®gation de sa fragilit®, de son ®troite d®pendance par rapport 

au fonctionnement et aux dysfonctions du cerveau, son support matériel et sa 

condition dô®mergence. Côest donc le risque du m®pris de ceux qui nôont pas ou 

plus cette puissance de lôesprit et qui sont lôobjet de ce travail. Descartes nous dit 

quôil ne pense pas ç que celui qui a un bras ou une jambe coupée, soit moins 

homme quôun autre
1
 ». Penserait-il que celui dont la conscience sôalt¯re parce 

quôil a une maladie du cerveau est moins homme quôun autre ? Là est le danger 

®thique dôune philosophie inattentive aux conditions de possibilit® de lôesprit, de 

la conscience, de la pensée ; récusant une médiation somatique et neurologique au 

surgissement fulgurant du cogito ; réticente à envisager la vulnérabilité de la 

conscience qui atteint par degrés la puissance de lôesprit. 

 

3. La conception neuroscientifique de A.R. Damasio 

  

Un neuroscientifique contemporain, comme A.R. Damasio, sô®carte ¨ la fois 

des conceptions dôAristote et de celles de Descartes. Contrairement à Aristote, il 

ne parle pas dô©me, mais dôun esprit, qui appara´t d¯s quôen plus de lô®veil se 

forment dans le cerveau des images qui décrivent le monde et provoquent le 

sentiment de soi à partir des sentiments primordiaux du corps et de lôinteraction 

entre cet organisme et les objets du monde. Lôesprit distingue bien les animaux 

des plantes, mais il nôest pas au plus haut de la hi®rarchie : il nôest constitu® que 

dôimages ®l®mentaires, qui deviennent conscientes lorsque le processus du soi 

sôajoute au processus mental de base qui produit des images. Côest bien plus tard 

dans lô®volution des esp¯ces que la conscience (A.R. Damasio ne distingue plus 

conscience et esprit conscient) se complexifie pour devenir spécifiquement 

humaine, grâce aux fonctions liées à la mémoire, au raisonnement et au langage, 

culminant dans « la capacit® ¨ naviguer dans lôavenir sur les mers de 

lôimagination è. Lôapparition dôun sentiment de soi, qui signe en fait lôacc¯s ¨ la 

conscience, constitue pour A.R. Damasio un pas fondamental dans le cours de 

lô®volution des esp¯ces. Pour cet auteur, la conscience est un processus 

dynamique, qui apparait au cours de lô®volution, au sein de lôhistoire de la 

régulation de la vie. Les bact®ries ont une capacit® dôadaptation de leur 

comportement, pour sauvegarder leur hom®ostasie, mais nôont ni esprit ni 

conscience. Les insectes et les poissons ont probablement une forme dôesprit, 

engendrant des sentiments primordiaux, mais pas de conscience. Une conscience-

noyau, avec un processus de soi sôajoutant ¨ lôesprit apparait peut-être chez les 

oiseaux, en tout cas certainement chez les mammifères. Les mammifères 

supérieurs ont à la fois un soi-noyau et un soi-autobiographique, qui culmine bien 

sûr chez les °tres humains. Chez ces derniers, lôesprit conscient sôappuie en outre 

sur la mémoire, le raisonnement, le langage, ce qui ouvre la voie à de nouveaux 

modes dôhom®ostasie au niveau de la soci®t® et de la culture (organisation de la 

société et tentative de réduction des violences, recherche du bien-être). Selon A.R. 

Damasio, lô®mergence de la conscience a ouvert la voie ¨ une vie digne dô°tre 
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vécue. Elle a contribué de façon significative à la survie des espèces qui en sont 

équipées (« La conscience est venue, a vu et a vaincu. Elle sôest ®panouie
1
 »). Elle 

est malheureusement fragile et tout le problème éthique sera de savoir quel stade 

dôalt®ration de la conscience ouvre sur une vie qui ne vaut plus la peine dô°tre 

vécue. 

A.R. Damasio
2
 consid¯re dôautre part la position de Descartes comme le 

contraire de ce quôil croit °tre la v®rit® concernant lôorigine de lôesprit et les 

rapports entre esprit et corps. Il lui préfère donc la conception moniste de 

Spinoza : « Lôesprit et le corps, côest une seule et m°me chose, qui se con­oit sous 

lôattribut tant¹t de la Pens®e, tant¹t de lôEtendue
3
», ou encore « La substance 

pensante et la substance étendue sont une seule et même substance, qui se 

comprend tantôt sous lôun tant¹t sous lôautre attribut 
4
 ». Spinoza insiste sur les 

interactions du corps et de lôesprit, et vient donc ç nuancer la toute-puissance du 

cogito ®crasant lôordre du sensible
5
 ». A.R. Damasio (et avec lui la plupart des 

neuroscientifiques) va m°me plus loin et  affirme que le fait dôexister pr®c¯de (et 

de loin) le fait de penser : dans lô®volution des esp¯ces, lôapparition dôune 

conscience élémentaire, correspondant à un fonctionnement mental simple, est 

r®cente, et encore plus r®cente lôapparition dôune conscience sup®rieure 

permettant dôacc®der ¨ la pens®e complexe et ¨ la communication. De m°me 

lorsque nous venons au monde et nous développons, nous commençons par 

exister et seulement plus tard, nous pensons. Dôautre part nous ne pensons que 

dans la mesure où nous sommes, puisque la pensée découle, en fait, de la structure 

et du fonctionnement de lôorganisme, et plus particuli¯rement du cerveau. A.R. 

Damasio accuse m°me Descartes dôavoir influenc® de mani¯re d®favorable le 

cours de la médecine occidentale, par cette coupure trop nette entre lôesprit et le 

corps, et de lui avoir fait abandonner une approche holiste, dans laquelle lôesprit et 

le corps ne faisait quôun, approche qui avait pr®valu dôHippocrate ¨ la 

Renaissance. « Aristote aurait ®t® bien m®content de Descartes, sôil lôavait su
6
 ». 

Aristote qui nous dit bien en effet que lôhomme nôest pas ce en quoi il se 

d®compose et que si côest bien la partie no®tique de lô©me qui caract®rise 

lôhomme, celle-ci est indissociable des dimensions sensitives et végétatives. 

Aussi Descartes a-t-il  contribué au mythe de la puissance de la conscience et de 

lôesprit, alors que, incorpor® dans un organisme biologiquement complexe, la 

conscience est au contraire tragiquement fragile et vulnérable. « Et lorsque les 

°tres humains sont incapables dôapercevoir la trag®die fondamentale de 

lôexistence consciente, ils sont moins enclins ¨ lôadoucir, et peuvent, de ce fait, 

avoir moins de respect pour la valeur de la vie ». Puissance et fragilité de la 

conscience constituent donc bien un défi éthique. 

En fin de compte, nous dit A.R. Damasio, la difficulté, « côest de  faire passer 

lôesprit de sa position ®lev®e, dans "lô®ther" ¨ celle dôune localisation mat®rielle, 

tout en lui conservant une grande considération ; reconnaître son origine humble 

et sa vulnérabilité, et cependant continuer à lui attribuer un rôle de direction. Une 
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 A.R. Damasio, Lôautre moi-même, op.cit., p. 323. 
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tâche difficile et indispensable, certes, mais en dehors de laquelle il vaudrait bien 

mieux laisser lôerreur de Descartes non corrigée
1
 ».  

 

4. Peut-on concevoir un esprit lié à la matière et pourtant autonome ? 

 

M°me sôil ne nie pas au cerveau des exp®riences psychologiques tellement 

globales (de la conscience ¨ lô®motion esth®tique) quôil ç apparait difficile dôen 

déchiffrer les architectures fonctionnelles 
2
», J.-P. Changeux reste résolument 

matérialiste, comme le montre sa position provocatrice dans Lôhomme neuronal : 

« Doit-on dire que la conscience "émerge" de tout cela [le syst¯me dôorganisation 

et de régulation des réseaux neuronaux] ? Oui, si lôon prend le mot "émerger" au 

pied de la lettre, comme lorsquôon dit que lôiceberg ®merge de lôeau. Mais il nous 

suffit de dire que la conscience est ce système de régulation en fonctionnement. 

Lôhomme nôa d¯s lors plus rien ¨ faire de lô"Esprit", il lui suffit dô°tre un Homme 

Neuronal 
3
». 

Dans sa rencontre avec J.-P. Changeux
4
, P. Ricîur défend un dualisme 

s®mantique entre le syst¯me neuronal dôune part, le v®cu mental de lôautre. Certes, 

« tandis que je pense, il se passe beaucoup de choses dans mon cerveau », mais 

pour lui il sôagit de deux perspectives h®t®rog¯nes, non r®ductibles lôune ¨ lôautre 

et non d®rivables lôune de lôautre. Il existe donc une double perspective, une 

double sémantique : un discours sur les états mentaux et un autre sur les états 

c®r®braux. Et ce nôest que dans un troisi¯me discours que lôon peut chercher ¨ 

comprendre comment les deux premiers sôarticulent.  

Ce point de vue est repris par J. Ricot
5
, qui plaide pour une dualité sémantique 

de perspective (il y a dans lôhumain et dans lôesprit quelque chose dôirr®ductible ¨ 

la matière), mais sans tomber dans un dualisme spiritualiste, côest-à-dire une 

scission de lô©me et du corps, de la pens®e et du cerveau.  

Côest une position finalement voisine, mais centrée sur un monisme 

matérialiste, que propose A. Comte-Sponville en affirmant le primat du 

fonctionnement c®r®bral mais la primaut® philosophique de lôesprit et de la  

pensée. Dans cette perspective spinoziste, lô©me et le corps sont une seule et 

même chose : le corps. Le rapport entre lô©me et le corps, entre la pens®e et le 

cerveau, est un rapport dôidentit® : ç Je suis mon corps, et (spécialement) mon 

cerveau » ; « Cerveau, ergo sumé 
6
è. Pour le dire ¨ la fa­on dôAristote, le 

cerveau est lôesprit en puissance et lôesprit est le cerveau en acte
7
. Pour A. Comte-

Sponville, dont le p¯re a ®t® atteint de la maladie dôAlzheimer, cette faillite 

concomitante du cerveau et de lôesprit constitue un formidable argument en faveur 

du matérialisme. 
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  La neurologie et les neurosciences, poursuit-il, ont à savoir comment le 

cerveau pense et la philosophie a à se préoccuper des conséquences de cet acte de 

pensée. Parmi celles-ci, se situe la critique fondamentale du « neurologisme », 

côest-à-dire de la pr®tention dôexpliquer toute pens®e par la neurologie, quôA. 

Comte-Sponville nomme volontiers le « démon de Changeux ». Certes la 

neurologie explique une pensée par ses causes, mais ne dit rien de la vérité ni de 

la valeur de cette pensée. « Ce nôest pas parce quôun cerveau la pense quôune id®e 

est vraie, côest parce quôelle est vraie quôil la pense
1
 » nous dit A. Comte-

Sponville. Autrement dit « la connaissance neurobiologique dôune id®e peut tout 

connaitre dôelle, sauf sa v®rit®
2
 ». De même, « la connaissance neurobiologique 

dôune valeur peut tout connaitre dôelle, sauf ce quôelle vaut è. Côest au fond une 

autre fa­on de dire que la conscience nous permet dôinterpr®ter le monde, de lui 

construire un sens, qui est une fiction, mais qui existe et acquiert de la valeur par 

la croyance que nous en avons ; interpr®tation quôil convient de respecter, aussi 

bien lorsquôon sôadresse ¨ un esprit malade quô¨ un esprit sain. Une philosophie 

pour le cerveau dôapr¯s A. Comte-Sponville ? « Ce serait une philosophie qui 

soutiendrait à la fois lôh®t®ronomie de la pens®e (matérialisme : toute pensée, en 

tout cas humaine, est le fait dôun cerveau, donc dôatomes qui ne pensent pas) et 

lôautonomie du vrai ou de la raison (rationalisme : la v®rit® ne d®pend que dôelle-

même)
3
 ».  

 

Au total, il ne sôagit pas ici de développer et encore moins de résoudre le 

problème corps-esprit, mais de tracer à travers le débat sémantique que nous 

venons dô®baucher, quelques pistes de réflexion éthique.  

 

5. Les conséquences éthiques des débats sémantiques 

 

En fin de compte, si on admet que le cerveau constitue la condition 

dô®mergence de la conscience et de lôesprit, même sans se prononcer sur lôidentité 

cerveau-conscience, on peut considérer que les maladies neurologiques sont bien 

une cause de la dégradation par degrés de la conscience comme de lôesprit. 

 Lôesprit de ce malade est cependant, et ̈  lô®vidence, unique, précieux, et ne 

peut être assimilé à ses lésions anatomopathologiques ; et il est dôautant plus 

pr®cieux quôil est vuln®rable, puisque côest bien sa détresse qui est à la source de 

la réponse éthique. Cette évidence proclamée est à la base de ce travail, mais il 

faudra lôanalyser jusque dans les situations extr°mes.  

Le deuxième point est que, malgr® lôint®r°t ®thique de la conception 

aristotélicienne, nous éviterons le mot « âme » (anima), en raison de sa 

signification équivoque et ambiguë, selon les termes même de Descartes, qui 

préférait finalement employer le terme « esprit » (mens)
4
. Côest J. Locke, 

reprenant la perspective cart®sienne, mais en la laµcisant dôune part, en la 

« psychologisant è dôautre part, qui introduit le terme mind pour caractériser 
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lôesprit pensant
1
, réservant les termes de soul ou de spirit (Geist en allemand) pour 

nommer lô©me substantielle
2
. Ce terme est dôailleurs maintenant universellement 

adopt®, notamment lorsquôil sôagit de parler du ç mind-body problem », ce qui 

sous-entend une mani¯re plut¹t naturaliste et mat®rialiste dôaborder la r®alit® 

mentale. Côest une perspective que nous adopterons en partie, tout en nous 

écartant formellement de la conception cognitionniste de la personne qui en 

découle, assimilant personne et conscience de soi, dont les conséquences éthiques 

nous paraissent très dangereuses pour les malades de la conscience.  

Enfin, nous assimilerons avec A.R. Damasio les termes « conscience » et 

« esprit conscient », ce qui a plusieurs conséquences sur le plan éthique.  

Il sôagit dôadmettre dôabord les situations dô®veil sans conscience, que nous 

venons de décrire, dôun corps ®veill® sans esprit conscient, ce qui pose le difficile 

problème éthique pour les soignants de lôappr®ciation de la valeur dôune vie sans 

conscience et des limites de lôobstination d®raisonnable, mais aussi de la conduite 

à tenir dans ces états intermédiaires qui vont de la conscience minimale à la mort 

cérébrale ; ce que nous avons proposé de développer sous le terme de la recherche 

dôune sagesse des limites. 

Affirmer ensuite la vulnérabilité de lôesprit ¨ lô®preuve des maladies 

neurologiques, se traduit sur le plan éthique par la déclinaison en degrés, en 

liaison avec la dégradation des niveaux de conscience, de lôautonomie et de la 

compétence des patients, ainsi que des notions même dôidentit® et de sujet. Faire 

des paris sur lôautonomie et le sujet, mais jusquô¨ quelles limites ? 

 Parler dôautre part dôesprit conscient signifie admettre lôexistence dôun esprit 

inconscient, donc de degr®s dans lôexp®rience perceptive, ce que Leibniz, contre 

Descartes et avant les neurosciences
3
, avait bien analysé ; nous tenterons dôen 

dégager des conséquences en termes de prise en charge des patients. 

 Le dernier point est dôaffirmer une permanence ; non pas celle de la 

conscience ou de lôesprit, ni de lô©me, mais celle dôune valeur ®thique 

transcendante, que nous identifierons à la personne humaine et à sa dignité.  

Côest lôensemble de ces sujets que nous allons continuer maintenant de 

dérouler, parall¯lement ¨ lôanalyse des niveaux de conscience.     

 

 

Nous venons donc dôenvisager lôatteinte du premier niveau de conscience, le 

plus élémentaire, le plus fondamental, quôon peut nommer lô®tat de conscience. 

Lô®veil lui-même est  altéré dans le coma, avec toutes ses déclinaisons de degrés. 

Lô®veil subsiste dans lô®tat v®g®tatif et les états voisins, mais les contenus de 

conscience restent absents ou très appauvris. 

Dans tous les cas, les problèmes éthiques peuvent se regrouper autour des trois 

questions que nous aborderons dans la deuxième partie de ce travail : 

ī Ces patients peuvent-ils encore avoir une autonomie, si élémentaire soit-

elle, ou leur extrême vulnérabilité conduit-elle les soignants à un exercice 

                                                 

 
1
 Ainsi la conscience est-elle définie par Locke comme « la façon dont un homme perçoit ce 

qui se passe dans son propre esprit », Essai sur lôentendement humain, II, 1, § 19, Paris, Vrin, 

2001, p. 
2
 N. Depraz, La conscience, op.cit., p.35. 

3
 Nous parlerons surtout de lôinconscient cognitif, plus que de lôinconscient psychanalytique. 
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quasi paternaliste de leur responsabilité, à travers prise en soin, sollicitude, 

vigilance, accompagnement ?  

ī Ces patients peuvent-ils encore être considérés comme des sujets, des sujets 

« extrêmes
1
 » dont on parie la permanence dôune existence psychique 

malgr® lôapparence de lôabsence ? Sont-ils des personnes, ou leur mort 

relationnelle les condamne-t-elle à une sous-humanité éventuellement 

instrumentalisable ?  

ī Y-a-t-il une limite ̈  la prise en charge dôune vie purement biologique et ¨ 

partir de quand les traitements deviennent-ils « inutiles, disproportionnés 

ou nôayant dôautre effet que le seul maintien artificiel de la vie », selon les 

termes de la loi ? 

 

 

 

Mais un autre niveau de conscience doit maintenant être abordé, posant des 

problèmes philosophiques et éthiques en grande partie différents, car les contenus 

de conscience sont présents, donnant accès au monde, à la subjectivité, au 

sentiment de soi, ¨ lô®motion, ¨ lôintersubjectivit®. Il sôagit dôun courant de 

conscience, ici et maintenant, au présent, dont lôisolement, sans projection sur le 

passé ni le futur, et la déstructuration constitue la triste condition de bien des 

maladies neurodégénératives, mais aussi un mode de récupération transitionnel 

des comas post-traumatiques. Affirmer le sujet et lô®couter avec empathie, alors 

même quôil vit dans la souffrance dôune conscience d®structur®e et priv®e de 

mémoire, constitue bien un défi éthique pour les soignants et les accompagnants.  

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

                                                 

 
1
 M. Grosclaude, Réanimation et coma, op.cit., p. 33. 
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Chapitre II   

La conscience au présent, abord philosophique 

et éthique : lôanalyse du sujet souffrant 
 

 

 « Présent è sôoppose ¨ ç absent è aussi bien quô¨ ç passé è. Côest donc une 

pr®sence ¨é aussi bien quôune temporalit®. Pr®sence consciente au monde et ¨ 

soi, au présent. Intuition directe, ou attention actuelle, disait saint Augustin
1
 :  

 
« Ce qui devient ®vident et clair, côest que le futur et le pass® ne sont point ; et 

rigoureusement, on ne saurait admettre ces trois temps : passé, présent et futur ; mais 

peut-être dira-t-on avec vérité : "Il y a trois temps : le présent du passé, le présent du 

présent, le présent du futur". En effet, ce triple mode de présence existe dans notre esprit, 

et je ne le vois pas ailleurs. Le pr®sent du pass®, côest la m®moire ; le présent du présent, 

côest lôintuition directe ; le pr®sent de lôavenir, côest son attente ». 

 

Cette conscience au présent est physiologique et côest celle que nous vivons le 

plus fréquemment dans notre quotidien : dans un même courant de conscience, je 

pense, jôai le sentiment de moi, jôentre en contact avec la conscience dôautrui, je 

ressens le monde et lôinterpr¯te, cela me procure de lô®motion. Je nôai pour cela 

nul besoin dôune m®moire qui me rappelle mon pass® et mon identit®, ou dôune 

projection dans le futur. Je vis au présent et je suis capable de rapporter mon 

expérience.  

Même pathologique, déstructurée et morcelée, cette conscience au présent peut 

n®anmoins °tre bienvenue lorsquôelle constitue la premi¯re apparition des 

contenus de conscience dôun sujet qui ®merge dôun coma, comme nous lôavons 

vu. 

Mais elle peut °tre bien malheureuse lorsquôelle r®sume lôexp®rience dôun 

patient qui a perdu sa m®moire et sa capacit® de sôorienter sur lô®chelle du temps, 

qui nôarrive plus ¨ interpr®ter le kal®idoscope de ses sensations, dont le monde se 

transforme et devient hostile, car son cerveau produit des hallucinations, qui ne 

parvient plus ¨ se projeter sur la conscience dôautrui... Et à qui on ne demande 

plus son avis
2
. 

Notre questionnement sera ici le suivant : quelles sont les composantes de cette 

conscience au pr®sent, dôun point de vue philosophique et neuroscientifique ? En 

quoi ces composantes sont-elles altérées ou au contraire relativement préservées 

                                                 

 
1
 Confessions, La mémoire et le temps, XI, 20, Paris, Mille et une nuits, p. 101. 

2
 « Côest tout juste le temps qui nôexiste plus. 

Moi jôexiste toujours 

Dans un présent qui rythme mes jours. 

Peut-être sans avenir ni passé, 

Mais je vis,  

Moi, ¨ qui vous ne demandez jamais lôavis », 

 May Antoun, « Les personnes démentes : quand le corps parle et que lôesprit se tait, comment 

penser lôhumain ? », in S. Pandelé, Accompagnement éthique de la personne en grande 

vulnérabilité, op.cit., p. 26. 
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dans les maladies neurologiques ? Quelles conséquences éthiques pouvons-nous 

en d®duire en mati¯re de pr®servation de lôautonomie et de respect du sujet ? 

Lôhypoth¯se est que la conscience au pr®sent d®finit bien le sujet mais que 

lôalt®ration de ses composantes en fait un sujet souffrant ; souffrance dont 

lôanalyse et lô®coute empathique doit permettre une meilleure prise en soin sur le 

plan ®thique, si lôon entend par l¨ lôeffort pour att®nuer le tragique de la situation.  

Que cet individu capable de penser à la premi¯re personne, dôinterpr®ter le 

monde et autrui avec émotion, soit un sujet, m°me sôil est priv® de m®moire, 

dôidentit® ou des capacit®s ¨ effectuer un choix d®lib®r®, voici une affirmation 

éthique de première importance qui doit imprégner les soignants et les 

accompagnants dans leur prise en charge. Dans le même temps ceux-ci doivent 

apprécier toute la souffrance de cette conscience, non seulement privée de ce qui 

fait lôidentit® et la libert®, mais aussi fondamentalement d®structur®e dans ses 

capacités de synth¯se et dôinterpr®tation de la r®alit®. Naviguer sans cesse entre la 

pr®servation de lôautonomie de ce sujet (le pari du sujet et de ses compétences) et 

la prise en compte de la vulnérabilité de cette conscience souffrante, tel est le défi 

éthique propre à ce niveau de conscience.  

 

 

I. Les différentes composantes de la conscience au 

présent : la naissance du sujet 
 

Pratiquant le doute méthodique et « hyperbolique è, cherchant lôindubitable, 

Descartes, par une géniale intuition, aboutit à cette vérité, « si ferme et si assurée 

que toutes les plus extravagantes suppositions des sceptiques nô®taient pas 

capables de lô®branler
1
 » : je pense, donc je suis. Côest donc la certitude quôa le 

sujet de penser qui en fait un être conscient, et conscient de lui-même comme 

pensant, et certain par l¨ m°me dôexister. Autrement dit, le cogito, côest 

lôexp®rience imm®diate et subjective dôune conscience de soi, en tant quô°tre 

pensant. Il y a donc équivalence entre pensée et conscience : cette expérience 

subjective de soi, à la première personne, reste une donnée très moderne en 

occident, à la base de la notion de sujet, conscient de soi, autonome et capable de 

liberté.  

Elle renverse complètement le monde de la philosophie grecque, pour laquelle 

le cogito, ergo sum nôa aucun sens. Pour un homme de lô®poque dôAristote, 

« jamais je ne pense mon existence ¨ travers la conscience que jôen ai. Ma 

conscience est toujours accroch®e ¨ lôext®rieur : jôai conscience de voir tel objet, 

dôentendre tel son, de souffrir telle douleur. Le monde de lôindividu nôa pas pris la 

forme dôune conscience de soi, dôun univers int®rieur d®finissant, dans son 

originalité radicale, la personne de chacun
2
 è. Lô©me appr®hende le monde, et soi-

même de surcroît, alors que pour Descartes, le monde ne prend sens quô¨ travers 

la conscience. 

Ce cogito est le fait dôun instant, une intuition fulgurante : je me saisis moi-

m°me et je suis certain dôexister pendant tout le temps que jôy pense. M. Merleau-

                                                 

 
1
 Descartes, Discours de la méthode, op.cit., p. 37. 

2
 J.-P. Vernant, Lôindividu, la mort, lôamour, op.cit., p. 226. 
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Ponty développe deux autres façons de comprendre le cogito
1
 : comme saisie non 

pas seulement du fait que je pense, mais encore des objets que vise cette pensée, 

des choses auxquelles elle pense, au moins comme elle les pense ; comme acte 

m°me de douter, saisie dôune pens®e engag®e dans un acte, qui seule apporte la 

certitude dôexister. 

Cette saisie fulgurante de la pens®e doit donc sôanalyser en plusieurs 

composantes qui forment « le courant de conscience », et qui sôalt¯rent dans les 

maladies de la conscience. La conscience au présent est à la fois 

phénoménologique (un acte intentionnel de la conscience qui nous projette sur les 

objets du monde, ceux-ci devenant une représentation-interprétation de ma 

conscience) et ph®nom®nale (un ressenti subjectif du moi et de lôobjet de ma 

perception, que je suis capable de rapporter, puisquôil est conscient, ¨ moi-même 

ou à un autre, verbalement ou non)
2
. Cette double caractéristique de la conscience, 

à la fois subjective et projective sur le monde et sur autrui, constitue pour H. Ey, 

dans son ambiguïté essentielle, comme la structure ontologique des phénomènes 

conscients, et la réalité même de la conscience :  

 
« Rien nôest plus ®tranger ¨ lôattitude phénoménologique que la subjectivité radicale 

de la conscience. La conscience a son statut d'objectivit®. Côest cette r®alit® bilat®rale 

subjectivo-objective, cette ambiguïté essentielle qui est comme la structure ontologique 

des phénomènes conscients : ni complètement objective ni exclusivement subjective. Et 

côest pr®cis®ment ¨ cette r®alit®, comme charni¯re de toute r®alit®, que correspond la 

réalité de la conscience 
3
».  

 

Cette conscience est donc une structure complexe, véritable entrelacement de 

données subjectives (le v®cu, le sentir) et dôune objectivit® qui est celle de 

lôorganisation m°me de la vie de relation qui lie le sujet aux autres et ¨ son 

monde. 

 Elle int¯gre le sentiment de soi et lô®motion. Elle nôa pas besoin à ce stade de 

la mémoire à long-terme ni du langage, mais nécessite un système de maintien et 

de synthèse des informations, précocement altéré au cours des maladies 

neurodégénératives. Nous tenterons dôanalyser ce syst¯me en termes 

neurologiques (mémoire de travail) et philosophiques (temps phénoménologique, 

je transcendantal).  

 Côest au total la conscience du « je » au présent. On peut déjà le nommer sujet, 

sujet au présent, le sujet des représentations qui se déroulent dans sa conscience et 

qui créent sa subjectivité.  

Ce « je » enfin ne peut se concevoir sans la conscience dôautrui et 

lôintersubjectivit®, base de lôempathie, dont lôalt®ration constitue un signe majeur 

de certaines démences et la source de difficultés relationnelles parfois difficiles à 

gérer.  

                                                 

 
1
 M. Merleau-Ponty, Le primat de la perception et ses conséquences philosophiques, Lagrasse, 

Verdier, 1996, p. 60-61. 
2
 Il importe de ne pas confondre lôadjectif ç phénoménologique », qui se rapporte à la 

discipline philosophique, initiée par Brentano et Husserl, étudiant les objets de la conscience en 

tant que ph®nom¯nes, et lôadjectif ç phénoménal », qui désigne le caractère subjectif, privé, 

ressenti, de lôexp®rience consciente. 
3
 H. Ey, La conscience, op.cit., p. 5. 
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Ce sont ces différentes composantes de la conscience au présent que nous 

allons tenter dôanalyser dans ses aspects neurologiques, philosophiques et plus 

particulièrement éthiques, en débutant par la conscience phénoménale. 

 

 

II.  La conscience phénoménale 
 

Etre conscient au monde et conscient de cette conscience et de ce que cela me 

fait comme sensation, sont des événements purement subjectifs, privés, ressentis à 

la premi¯re personne. Lorsque je vois le bleu du ciel, lorsque je sens lôodeur du 

petit déjeuner, je ne me contente pas de voir ou de sentir, je ressens aussi ce que 

cela me fait, un agréable état de bien-être ou un sentiment désagréable. Ce sont 

ces expériences phénoménales que les philosophes appellent les qualia, qui 

concernent le caractère qualitatif des vécus psychiques (le bleu du ciel, le goût 

dôun fruit, une douleur, un plaisir, un sentiment).  

 

1. Le problème « difficile  » de la conscience 

 

Ces  qualia constitueraient le problème « difficile  » de la conscience, car 

irréductibles à une étude psychologique ou scientifique à la troisième personne ; 

on entend par là la façon dont la conscience apparait à un observateur extérieur ou 

dont un sujet peut d®crire ses ®tats de conscience par lôinterm®diaire de 

compétences cognitives centrées sur la rationalité (pensée rationnelle, langage, 

action), quôon nomme parfois conscience dôacc¯s et qui est du domaine de la 

connaissance publique et non du vécu subjectif
1
. Ce fossé explicatif (explanatory 

gap) entre deux registres qui paraissent h®t®rog¯nes lôun ¨ lôautre, est souvent 

illustré par un article célèbre de T. Nagel : « Quel effet cela fait, dô°tre une 

chauve-souris ? 
2
» : même si la science nous permettait de tout connaître de ce qui 

se passe dans le cerveau dôune chauve-souris lorsquôelle se d®place ou capture ses 

proies grâce à son écho radar, en quoi saurions-nous davantage « ce que cela lui 

fait », quelle est son expérience subjective à ce moment ? 

 

2. Un défi relevé par les neurosciences ? 

 

Les neurosciences cognitives relèvent ce défi de la conscience subjective. 

Laissons la parole à S. Dehaene : 

 
 « Certains philosophes ont souligné le hiatus apparent entre le caractère subjectif de 

lôexp®rience consciente, et lôanalyse objective, ¨ la troisi¯me personne, que lôon peut 

mener par les m®thodes de la psychologie cognitives. Selon eux, lôexp®rience consciente, 

                                                 

 
1
 Pour certains, la conscience ph®nom®nale nôexiste pas, dans la mesure o½ le simple fait de 

demander à un sujet de rapporter quelque chose dont il est conscient modifie son état mental et  le 

fait imm®diatement basculer vers les m®canismes de la conscience dôacc¯s. S. Kouider, ç La 

conscience : dans une impasse ? », Cerveau §Psycho, n° 56, mars avril 2013, p. 44. 
2
 « Ma th¯se est que m°me pour se former un concept de lôeffet que cela fait dô°tre une chauve-

souris (et a fortiori de savoir quel effet cela fait dô°tre une chauve-souris), on doit se mettre du 

point de vue de la chauve-souris », T. Nagel, « Quel effet cela fait dô°tre une chauve-souris ? », 

Questions mortelles, Paris, PUF, 1983, p. 201. 
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par nature subjective, ®chapperait ¨ lôexp®rimentation. Je ne partage pas ce point de vue 

[é]  Il existe des conditions expérimentales reproductibles dans lesquelles tous les sujets 

sôaccordent sur la nature de leur exp®rience consciente. Ces ph®nom¯nes permettent 

dôidentifier des bases c®r®brales objectives de la conscience subjective
1
 ».  

 

Rappelons que les neurosciences cognitives prétendent aborder les mécanismes 

neuronaux de la conscience et des fonctions cognitives, en  sôappuyant sur une 

méthodologie rigoureuse qui emprunte à trois disciplines principales : la 

neuropsychologie clinique, qui décrit les états cliniques résultant de lésions 

cérébrales observées dans les services de neurologie
2
 (traumatiques, vasculaires, 

d®g®n®rativesé) ; la psychologie cognitive, science de la vie mentale qui tente 

dô®noncer des lois g®n®rales de la pens®e et sôattache donc ¨ ®tudier 

minutieusement chaque domaine de la cognition, y compris la façon de distinguer 

une information consciente dôune information non consciente ; les techniques 

dôexploration du syst¯me nerveux, ®lectrophysiologiques, par ®lectro- ou 

magnéto-encéphalographie et surtout par imagerie cérébrale fonctionnelle qui 

fournit aux neurosciences « le plus aiguisé des scalpels
3
 » : lorsque nous 

imaginons une forme, lôactivit® des aires visuelles esquisse le contour de lôobjet 

imagin®. Il devient d¯s lors possible dôenvisager la recherche des ç corrélats 

neuraux de la conscience » en identifiant les réseaux qui participent au contenu 

dôun moment de la conscience. 

 Lôaspect de la conscience le plus ®tudi® scientifiquement concerne la 

conscience ph®nom®nale visuelle, qui permet ensuite dôacc®der ¨ une th®orie plus 

globale des mécanismes de la conscience (réductionnisme méthodologique). La 

réflexion
4
part du concept de représentation visuelle :  

 
« Lorsque nous rapportons avoir conscience de voir tel ou tel objet dôune sc¯ne 

visuelle, ce nôest pas ¨ proprement parler de lôobjet ext®rieur dont nous prenons 

conscience, mais plut¹t de certaines des repr®sentations visuelles ī lôobjet per­u ī que 

notre cerveau en élabore. En paraphrasant Magritte et son fameux Ceci nôest pas une 

pipe, ce nôest pas de la pipe pos®e sur la table que jôai conscience, mais plut¹t dôune 

représentation visuelle de cette pipe, représentation formée par mon système visuel et qui 

alimente le flux de ma conscience perceptive ».  

 

En r®sum® tr¯s simplifi®, lô®tude en neuropsychologie associ®e ¨ lôIRM 

fonctionnelle de certaines situations pathologiques liées à des lésions diverses sur 

les voies visuelles (vision « aveugle », agnosie visuelle, héminégligence visuelle) 

permet de dire que les aires visuelles primaires, occipitales, ne sont pas le corrélat 

de la conscience phénoménale, mais que celle-ci n®cessite lôactivation dôune voie 

ventrale, occipito-temporale, aliment®e par lôaire primaire et amplifi®e par une 

attention soutenue, elle-m°me sous la d®pendance dôun vaste r®seau ¨ longue 

distance faisant intervenir le cortex préfrontal. Par contre, de nombreuses 

représentations visuelles échappent en permanence à notre contenu conscient, et 

                                                 

 
1
 S. Dehaene, Vers une science de la vie mentale, Paris, Collège de France/Fayard, 2006, p. 79. 

2
 A la suite de Broca qui, publiant en 1861 lôautopsie de Leborgne, un patient aphasique quôil 

suivait depuis plusieurs années, décrit avec précision le siège de la lésion responsable.  
3
 S. Dehaene, idem, p. 25. 

4
 L. Naccache, « Les bases cérébrales de la conscience phénoménale visuelle : une approche 

neurologique », Rev Neurol, Paris, 2004, 160 : 4, p. 395-400. 



67 

 

sont trait®es par dôautres voies, notamment la voie dorsale, occipito-pariétale, 

mais parfois aussi la même voie ventrale qui sous-tend  la perception visuelle 

consciente.  

A la suite de ces observations sur la conscience visuelle, lô®quipe S. Dehaene, 

J.-P. Changeux et L. Naccache
1
 a proposé un modèle général de la conscience, 

assimilée à un « espace de travail global conscient è, fait dôun r®seau central reli® 

à des processeurs périphériques, massivement interconnectés entre eux, dont 

lôactivit® coh®rente et stabilis®e serait responsable du contenu de notre conscience. 

Ce réseau est essentiellement constitué par le cortex préfrontal, et certaines  

régions associatives, surtout pariétales. Il a un r¹le dôamplification attentionnelle 

soutenue qui permet ¨ des informations p®riph®riques, comme la vision, dôacc®der 

au contenu conscient par une opération relativement lente.  

Ce contenu devient ensuite rapportable, à soi-même et aux autres, de façon 

verbale ou non verbale, ce qui d®finit son caract¯re conscient. Il sôagit dôun 

phénomène proche du courant de conscience, décrit par W. James. Ensuite, ces 

informations amplifiées sont accessibles à de nombreux processus mentaux tels 

que la cat®gorisation perceptive, la m®morisation ¨ long terme, lô®valuation ou 

lôaction volontaire.  

Ainsi lôespace de travail global sôactive, non seulement au cours des op®rations 

de la conscience perceptive ph®nom®nale, mais aussi au cours de lôeffort mental 

conscient, de la détection des erreurs, du souvenir conscient, du sentiment 

conscient, de lôintention motrice consciente. On peut donc souligner lôimportance 

du cortex pr®frontal dans lôensemble des processus conscients, quel quôen soit le 

niveau, en raison de son r¹le dôespace de convergence de lôactivit® c®r®brale et 

dôamplification attentionnelle, permettant ainsi la m®moire de travail, la 

délibération et la prise de décision, toutes facultés gravement handicapées dans les 

maladies de la conscience dont nous allons poursuivre la description. Guidée par 

lôanalyse neuropsychologique, la relation éthique devra tenir compte de cette 

vuln®rabilit® tout en sôacharnant ¨ trouver les espaces dôautonomie qui persistent. 

 

3. La notion dôimage mentale 

 

La conscience ph®nom®nale est li®e ¨ lôid®e de repr®sentation et dô « image 

mentale è. Lôesprit conscient comporte la formation dôimages. Lô « image 

mentale » est, pour A.R. Damasio, synonyme du terme représentation ou encore 

de « configuration neuronale » et est toujours associée aux sentiments qui lui sont 

intimement li®s ; lôesprit conscient peut °tre défini par les relations entre les 

images de lôobjet ¨ connaitre et celles de lôorganisme qui le connait. Toutes  ces 

images apparaissent dans un espace de travail essentiellement constitué par les 

régions sensorielles primaires  du cortex et sont manipulées dans un espace 

« dispositionnel » situé dans les cortex associatifs des secteurs frontaux, 

temporaux et pariétaux
2
. Cette conception est donc assez différente de celle de 

lôespace de travail global, peut-être complémentaire, mais les chemins qui relient 

les deux hypoth¯ses de travail sont encore loin dô°tre d®frich®s. Ces images sont 

                                                 

 
1
 S. Dehaene, J.-P. Changeux, L. Naccache, "The Global Neuronal Workspace Model of 

Conscious Access: From Neuronal Architectures to Clinical Applications", in Characterizing 

Consciousness : From Cognition to the Clinic ? Berlin, Springer, 2011, p. 55-84. 
2
 A. R. Damasio, Lôautre moi-même, op.cit., p. 188. 
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sélectionnées et ordonnées, en particulier en fonction de leur valence 

®motionnelle. Le degr® dô®motion sert de ç marqueur », qui peut ensuite 

constituer un signal implicite, inconscient qui influence la prise de décision et 

dont il faut préciser la valeur et les limites dans les maladies de la conscience. 

 

4. Les échecs de la conscience phénoménale dans les maladies 

neurologiques 

 

 Il peut y avoir ¨ lôinverse un ®chec de ce processus, une absence 

dôamplification attentionnelle qui ne permet pas ¨ lôinformation de devenir 

consciente. Ceci peut r®sulter physiologiquement dôune pr®sentation trop br¯ve ou 

subliminale (ce qui ne veut pas dire que cette perception inconsciente nôinfluence 

pas notre comportement, ne serait-ce que de nous permettre de  réagir de manière 

inconsciente mais rapide à un obstacle ou à un projectile éventuellement hostile 

en  court-circuitant « le lent cérémonial indispensable à la perception 

consciente 
1
») ; mais ®galement dôune atteinte pathologique, li®e ¨ une l®sion 

locale comme celle dôun accident vasculaire c®r®bral, ou à des lésions plus 

diffuses, comme côest le cas dans la maladie dôAlzheimer ou dans les d®mences 

apparentées, dans les états végétatifs persistants, les accidents vasculaires graves 

ou encore la perte dôauto-activation psychique, dont nous avons déjà parlé. Il 

sôagit donc dôauthentiques maladies de la conscience, des ®tats conscients ou des 

contenus conscients.  

Une repr®sentation mentale consciente est rapportable, parce quôelle est 

maintenue suffisamment longtemps dans lôespace de travail. Une repr®sentation 

inconsciente est ®vanescente.  La baisse du niveau dôamplification attentionnelle 

dans le vieillissement normal, et surtout pathologique, est ¨ lôorigine de la 

distractibilit®, de lôimpossibilit® ¨ se fixer sur une t©che, de lôenvahissement du 

champ de conscience par des idées parasites, mais aussi par des états mentaux non 

conscients qui pourraient persister m°me dans des maladies dôAlzheimer s®v¯res, 

et constituer un mode relationnel que lô®thique soignante ne peut ignorer. 

Raisonner en degrés de conscience n®cessite donc dôaborder le domaine de 

lôinconscient cognitif. 

 

5. Peut-il y avoir un relais de la conscience par un esprit inconscient ? 

 

 Lôoriginalit® du travail de L. Naccache est dôacc®der ¨ une th®orie de la 

conscience par lôinterm®diaire de lô®tude scientifique de cette autre richesse de 

lôesprit : lôinconscient cognitif
2
. Celui-ci comporte un inconscient de structure et 

dôautre part le monde des repr®sentations mentales inconscientes
3
. 

 Lôinconscient de structure est notamment celui des apprentissages ; apprendre 

une langue ou un instrument de musique participe à notre expertise, mais les 

phénomènes qui se produisent sont à jamais inaccessible à notre introspection 

consciente. Nous reverrons combien cette mémoire inconsciente, quôon appelle 

                                                 

 
1
 L. Naccache, Le nouvel inconscient, Paris, Odile Jacob, 2006, p. 302. 

2
 Utilisant ainsi la méthode « contrastive » initiée par B. Baars : en comparant les situations où 

la conscience se manifeste et celles, très proches, o½ le sujet nôest pas conscient, on peut en 

déduire ce qui est propre à la conscience. 
3
 Idem, p. 291-306. 
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procédurale, est longtemps préservée dans les maladies de la conscience et quelle 

importance lui accorder dans la prise en charge de ces patients dont lôestime de soi 

est mise à mal par le délabrement de leur identité. 

 Par ailleurs, bien des représentations restent inconscientes car trop 

évanescentes, mais peuvent influencer les comportements conscients (comme le 

ph®nom¯ne de perception subliminale) ou pr®parer lôaction consciente. Côest en 

quelque sorte par soustraction entre les informations qui restent inconscientes et 

celles qui acc¯dent ¨ la conscience, quôon peut essayer dôindividualiser ce qui 

correspond à la prise de conscience. Les représentations conscientes, celles qui 

sont rapportables et mémorisables en mémoire à long terme, sont celles qui sont 

suffisamment intenses, durables et suffisamment  amplifiées.  

On peut remarquer que lôinconscient cognitif et lôacc¯s progressif ¨ la 

perception conscience avait déjà été décrits de manière quasi parfaite par Leibniz 

dans sa théorie des « petites perceptions »
1
. Sôopposant ¨ Descartes et à Locke, 

pour lesquels un esprit perçoit ou ne perçoit pas, pense ou ne pense pas, de façon 

binaire, Leibniz introduit la notion de degrés dans la conscience perceptive : 

 
 « Il y a mille marques qui font juger quôil y a ¨ tout moment une infinit® de 

perceptions en nous, mais sans aperception
2
 et sans réflexion, côest-à-dire des 

changements dans lô©me m°me dont nous ne nous apercevons pas, parce que ces 

impressions sont ou trop petites et en trop grand nombre ou trop unies, en sorte quôelles 

nôont rien dôassez distinguant ¨ part, mais jointes ¨ dôautres, elles ne laissent pas de faire 

leur effet et de se faire sentir au moins confus®ment dans lôassemblage 
3
».  

 

Nous nôavons plus conscience de bruits familiers, mais  si quelquôun nous fait 

remarquer quelques bruits quôon vient dôentendre, ç nous nous en souvenons et 

nous apercevons dôen avoir eu tant¹t quelque sentiment ». Le bruit de chaque 

vague ne peut être per­u, mais le bruit de la mer ne peut nous affecter que si lôon a 

« quelque perception de chacun de ces bruits, quelque petits quôils soient ». Les 

perceptions remarquables « viennent par degrés de celles qui sont trop petites pour 

être remarquées 
4
».  

Côest donc bien lôamplification attentionnelle qui transforme ces petites 

perceptions en une perception consciente : « un bruit dont nous avons perception, 

mais où nous ne prenons point garde, devient aperceptible par une petite addition 

ou augmentation
5
 ».  

Le fait important est que ces petites perceptions sont « de plus grande efficacité 

que lôon pense », elles marquent les individus des traces de ses états précédents et 

influencent les comportements actuels :  

 
« ce sont ces petites perceptions qui nous déterminent en bien des rencontres sans 

quôon y pense et qui trompent le vulgaire par lôapparence dôune indiff®rence dô®quilibre, 

comme si nous étions indifférents de tourner par exemple à droite ou à gauche 
6
».  

 

                                                 

 
1
 Leibniz, Nouveaux essais sur lôentendement humain, op.cit. 

2
 Côest-à-dire sans perception consciente. 

3
 Idem, p. 41. 

4
 Ibid., p. 43. 

5
 Ibid., p. 105. 

6
 Ibid., p. 42. 
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Lorsque nous « tournons à droite ou à gauche », donc lorsque nous prenons une 

d®cision, côest influenc® par un pass® de perceptions inconscientes. Ce sont par 

conséquent nos actions délibérées, mais aussi nos habitudes, qui en résultent :  

 
« Toutes nos actions d®lib®r®es sont des r®sultats dôun concours de petites 

perceptions, et m°me nos coutumes et passions, qui ont tant dôinfluences dans nos 

délibérations, en viennent ; car ces habitudes naissent peu à peu, et par conséquent, sans 

les petites perceptions, on ne viendrait pas à ces dispositions notables. [é] En un mot, 

côest une grande source dôerreurs de croire quôil nôy a aucune perception dans lô©me que 

celles dont on sôaper­oit
1
 ». 

 

 La perception consciente, ou aperception, nôest donc quôune petite partie de la 

palette des perceptions ; celle-ci comporte également des petites perceptions, ou 

perceptions insensibles, inconscientes dirait-on actuellement, qui influencent 

néanmoins les comportements conscients et constituent même pour Leibniz une 

part de notre identité personnelle, qui pourrait ainsi résister à la perte de 

conscience et de mémoire : 

 
« Un être immatériel ou un esprit ne peut être dépouillé de toute perception de son 

existence pass®e. Il lui reste des impressions de tout ce qui lui est autrefois arriv® [é] 

Cette continuation et liaisons de perceptions fait le m°me individu r®ellement [é] Ainsi il 

nôest point raisonnable que la restitution du souvenir devienne ¨ jamais impossible, les 

perceptions insensibles [é] servant encore ici ¨ en garder les semences
2
 » 

 

Au total, pour Leibniz, « rien ne se fait tout dôun coup, la nature ne fait jamais 

des sauts [é] Elle porte quôon passe toujours du petit au grand et ¨ rebours par le 

médiocre, dans les degrés comme dans les parties
3
 ».  

Cette graduation quantitative est fondamentale pour comprendre les degrés de 

conscience et ®viter de raisonner de mani¯re trop binaire lorsquôon ®tudie les 

comportements conscients. Leibniz sôoppose ainsi ¨ Descartes et à ceux qui 

considèrent trop facilement que la conscience est un « tout ou rien », puissante ou 

absente ; son enseignement rejoint celui des neurosciences les plus modernes pour 

nous dire lôimportance de lôinconscient cognitif dans la pr®servation de lôidentit® 

et dans les mécanismes de la prise de décision. Ce que confirme A.R. Damasio, 

lorsquôil ®crit : « La prise de décision peut être affinée pour devenir une aptitude 

b®n®ficiant de lôaide du traitement mental non conscient, côest-à-dire des 

opérations immergées dans notre esprit et portant sur des connaissances et des 

raisonnements g®n®raux, ce quôon appelle souvent lôinconscient cognitif
4
 ». Nous 

insisterons plus loin sur lôimportance de ce que les neuropsychologues appellent 

le self conceptuel dans le maintien de lôidentit® ; sur le r¹le de lôintuition, en 

grande partie sous-tendue par des mécanismes inconscients, par rapport à la 

délibération consciente, dans la prise de décision ; sur la longue persistance, hors 

circuits de la conscience, des réactions émotionnelles ; au total sur la nécessité, au 

sein de la vulnérabilité de la conscience, de toujours rechercher lôexpression dôune 

autonomie, fusse-t-elle une « protoautonomie ».  

                                                 

 
1
 Ibid., p.92. 

2
 Ibid., p. 186. 

3
 Ibid., p. 43. 

4
 A. R. Damasio, Lôautre moi-même, op.cit., p. 329. 
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Il ne faut cependant pas sous-estimer le rôle délétère, dans les maladies 

neurodégénératives, de la difficult® dôamplification attentionnelle, qui explique la 

distractibilit®, la difficult® ¨ synth®tiser lôinfinit® des petites perceptions qui 

peuvent créer un présent déstructuré et inquiétant, mais qui contribue aussi, en 

partie, à lôenvahissement du champ de conscience par des perceptions sans objets, 

ce qui d®finit lôhallucination. 

 

6. Les hallucinations 

 

Comme le dit H. Ey, halluciner côest dôabord et avant tout transgresser la loi de 

la perception ; côest percevoir ce qui ne comporte pas de perception. Lôillusion est 

une perception d®form®e, mais elle constitue la matrice de lôhallucination ¨ venir. 

Derrière le rideau qui bouge se cache lôimage du criminel  mena­ant qui ne 

demande quô¨ sortir. Le patient adhère à la production anormale de son esprit, 

alors que dans lô « hallucinose », il demeure capable de critique.   

Lôhallucination est fr®quente dans les maladies dôAlzheimer évoluées, mais 

presque constante et parfois précoce dans la maladie à corps de Lewy disséminés, 

autre forme de maladie neurodégénérative. Cette maladie comporte plusieurs 

types et plusieurs niveaux de troubles de la conscience
1
. Le premier, le plus 

précoce dans lô®volution de la maladie, est lôapparition de troubles du 

comportement en sommeil paradoxal (le sommeil des rêves) : le patient ne rêve 

pas seulement, mais vit ses rêves sur le plan moteur, devenant souvent agité ou 

agressif  envers son conjoint, obligé rapidement de faire chambre à part. Il a 

dôailleurs du mal ¨ se d®partir du v®cu onirique de la nuit et pendant de 

nombreuses minutes après le réveil, a du mal à faire la différence entre le rêve et 

la réalité. Le malade est totalement inconscient de ce trouble, et a de la difficulté à 

en admettre la réalité.  

Ensuite viennent les troubles cognitifs qui, comme dans les autres maladies 

neurodégénératives, entrainent une appréhension et une interprétation inadéquate 

de la réalité, affectant plus particuli¯rement lôespace, associ®es ¨ une lenteur 

idéatoire et à une apathie.  

Plus caract®ristique est lôapparition de troubles fluctuants de la vigilance et de 

lôattention, liée à la localisation de certaines  lésions dans le tronc cérébral, avec 

de fréquentes périodes de somnolence diurne ou dôhypovigilance, alternant avec 

des périodes dô®veil normal, voire exacerbé. Les patients ont les yeux fixes ou 

fermés pendant de longues périodes. Il sôagit en quelque sorte dôune instabilit® de 

la présence au monde
2
, pouvant m°me aller jusquô¨ des ph®nom¯nes de perte de 

conscience brève. 

 Enfin surgissent les hallucinations, le plus souvent tranquilles, sereines, vécues 

sans effroi, irruption dans le champ de conscience de visages familiers ou 

dôanimaux, le plus souvent superposés au décor normal, ou encore animation 

vivante dôobjets inanim®s. H. Ey les classe dans le groupe des expériences 

délirantes et hallucinatoires qui, en tant que manifestations positives de la 

déstructuration du champ de la conscience, se rapprochent plus ou moins de 

lôexp®rience du sommeil-rêve, les opposant ainsi aux hallucinations noético-

                                                 

 
1
 J. Touchon, « Conscience et démence à corps de Lewy », Conscience, représentation de soi et 

désordres neuro-cognitifs, Marseille, 27-28 janvier 2012. 
2
 Idem. 
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affectives qui manifestent le travail dô®laboration de psychoses d®lirantes 

chroniques
1
. Il est tentant de relier cette libération de phénomènes positifs 

dôillusion, dôhallucination ou dôonirisme à la baisse de vigilance et de lôattention, 

selon le modèle organo-dynamique dôH. Ey, lôhallucination nôapparaissant que 

lorsque « disparaît  lôint®gration des structures du corps psychique ou des 

systèmes perceptifs, gardiens du "système de la réalité"
2
 ». La conscience pourrait 

comporter en permanence une activité anti-hallucinatoire, par inhibition frontale 

(le lobe frontal exerce un jugement critique sur la validité des perceptions) ; mais 

les productions inappropriées ne demandent quô¨ resurgir ¨ lôoccasion dôune 

baisse physiologique (lôendormissement) ou pathologique du contr¹le conscient. 

 La conscience hallucinée ne concerne pas seulement le discours médical, mais 

envahit aussi lôactivit® artistique et la litt®rature fantastique. Les productions 

hallucinatoires qui y sont d®crites ont souvent leur origine dans lôabsorption de 

substances hallucinogènes ou dans une maladie psychiatrique, mais surgissent 

parfois ¨ lôoccasion dôune fatigue ou dôune baisse de la vigilance, tel ce 

personnage de Gautier
3
 qui, harassé par une longue marche difficile, entrant dans 

une chambre dôh¹te effrayante, voit les objet et les personnages sôanimer, ç Les 

bougies sôallum¯rent toutes seules [é] Les fauteuils commenc¯rent ¨ sô®branler 

[é] La cafeti¯re sauta l®g¯rement sur la table ». Une femme apparaît, « et je 

sentis que, si jamais il môarrivait dôaimer quelquôun, ce serait elle » ; mais après 

une danse, et lorsque lôalouette chanta, ç elle se leva précipitamment, me fit un 

geste dôadieu, et, apr¯s quelques pas, poussa un cri et tomba de sa hauteur. Sans 

effroi, je mô®lan­ai pour la releveré Mon sang se fige rien que dôy penser : je ne 

trouvai rien que la cafetière brisée en mille morceaux ».   

Les  hallucinations neurologiques sont souvent plus mal vécues par les proches 

du patient que par le patient lui-même et sont sources en elles-mêmes de perte 

dôautonomie, par leur assimilation à la folie. Le rôle des soignants sera surtout de 

les dédramatiser et dô®viter de les supprimer ¨ tout prix par des m®dications 

délétères. En parler, att®nuer par un discours rassurant lô®tranget® des productions 

hallucinatoires, côest faire en sorte que le patient ne se sente pas trop différent de 

ceux quôil d®sire continuer ¨ percevoir comme des semblables
4
. Cette position 

®thique dô®coute interrogative, qui peut sô®tendre ¨ lôensemble des manifestations 

d®lirantes des maladies neurod®g®n®ratives, sôoppose ¨ une attitude qui 

consisterait à persuader rationnellement et à toute force le patient de ses erreurs. 

Le simple fait dô°tre entendu peut contribuer ¨ apaiser lôanxi®t® de ce sujet, qui ne 

se sent pas ainsi systématiquement disqualifié
5
. 

 

Au total, la conscience ph®nom®nale peut °tre bienheureuse, lorsquôelle est 

vécu harmonieux des représentations mentales ; elle devient malheureuse lorsque 

ces repr®sentations sont fuyantes, fugaces ou quôelles laissent place aux 

perceptions sans objets. 

Mais la conscience est aussi projection sur le monde, dont elle prend 

connaissance ¨ travers des repr®sentations quôelle peut manipuler, et auquel elle 

                                                 

 
1
 H. Ey, P. Bernard, C. Brisset, Manuel de psychiatrie, Paris, Masson, 1974, p. 119. 

2
 Idem, p. 120. 

3
 T. Gautier, « La cafetière », Récits fantastiques, Paris, GF Flammarion, 2007, p. 55. 

4
 P. Le Coz, Petit traité de la décision médicale, Paris, Seuil, 2007, p. 37. 

5
 R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, op.cit., p. 117.  
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donne un sens et une interprétation personnelle. Côest la conscience 

phénoménologique, terme que nous préfèrerons à celui de conscience dôacc¯s car 

il permet mieux de se relier à la philosophie. Son dysfonctionnement contribue à 

son tour à la souffrance du sujet, dont lôanalyse est indispensable ¨ la relation 

éthique. 

 

 

III.    La conscience phénoménologique 
 

Husserl le mathématicien veut fonder un concept capable de rendre compte des 

processus ¨ lôîuvre dans la conscience et va reprendre compl¯tement
1
le problème 

de la relation de la conscience ¨ lôobjet ext®rieur per­u. Il nôy a pas dôun c¹t® 

lôobjet r®el et de lôautre la façon dont il apparaît, en quelque sorte passivement, à 

la conscience; mais au contraire, côest lôacte de conscience qui fait appara´tre 

lôobjet, la connaissance du monde nô®tant donc que pure subjectivit®. Cette 

bouteille dôeau sur la table ne sôimprime pas dans ma conscience comme une 

image sur un ®cran, mais jôen suis conscient et elle sôint¯gre dans ma subjectivit®, 

de même que ma faim ou une odeur. 

 

1. Une conscience intentionnelle 

 

 La conscience est intentionnelle, côest-à-dire quôelle organise par une synthèse 

ce qui apparaît dans le champ de conscience. Le phénomène, au sens husslérien, 

côest le pur appara´tre de la chose ¨ la conscience, le v®cu de lôobjet ; ce nôest pas 

la simple chose objective ; ce nôest pas non plus, comme chez Kant, lôorganisation 

au moyen de notre entendement de ce qui nous apparait, de ce que nos sens 

saisissent du monde extérieur, par opposition au noumène, qui définit la chose 

telle quôelle est en elle-même, au-delà de son apparence phénoménale, son être 

cach®, quôen fait nous ne pouvons connaitre. Pour Husserl, « Il nôy a donc pas 

deux choses, lôune transcendante (lôobjet r®el), lôautre immanente (lôobjet 

"mental") ¨ la conscience, mais une seule et m°me chose, lôobjet en tant quôil est 

visé par la conscience
2
 ». La conscience phénoménologique trouve, sans sortir 

dôelle-m°me, lôacc¯s au dehors, au transcendant (côest-à-dire ce qui est extérieur à 

elle). Lôobjet est li® de fa­on indissociable ¨ la conscience dans lôacte de 

connaissance : il nôexiste pas en dehors du sens que lui donne la conscience. 

 Ainsi, selon la formule célèbre des méditations cartésiennes, qui sera reprise 

par Sartre, « toute conscience est conscience de quelque chose
3
 », ce qui constitue 

                                                 

 
1
 Par une épochè, une suspension du jugement, une mise en parenthèse de tout ce que nous 

avons lôhabitude de croire de fa­on naturelle, concernant en particulier la perception du monde 

objectif. Il sôagit donc dôun outil (la r®duction ph®nom®nologique), qui sô®carte de ç lôattitude 

naturelle », mais aussi dôune r®f®rence ¨ une th®ologie, comme chez Descartes. 
2
 D. Folscheid, La philosophie allemande, Paris, PUF, 1993, p. 253. 

3
 « Tout vécu de conscience en général est en lui-même conscience de ceci ou cela, quoiquôil 

en soi de la l®gitime valeur accord®e ¨ la r®alit® de cet objet [é] Tout cogito, tout vécu de 

conscience comme nous disons également, vise quelque chose, et porte en soi, sur le mode de ce 

qui est visé, ce qui est dans chaque cas son cogitatum ; chaque cogito le fait ¨ sa mani¯re [é] On 

nomme aussi intentionnels les v®cus de conscience, et le terme dôintentionnalit® ne signifie rien 

dôautre que cette propri®t® fondamentale et g®n®rale de la conscience qui est dô°tre conscience de 
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la définition même de lôintentionnalit®. Lôobjet vis® sera nomm® no¯me et lôacte 

qui le vise no¯se. Le v®cu no®tique est ce qui permet dôacc®der ¨ lôessence de 

lôobjet
1
. Cette intentionnalité, comme vécu intentionnel, conscience de, avait déjà 

été décrite par Franz Brentano et constitue pour Husserl, le caractère descriptif 

fondamental des phénomènes psychiques
2
. Lôintentionnalit® interdit de faire de la 

conscience une substance. La conscience nôest pas, elle nôest pas un ®tat, mais un 

mouvement, un rapport avec le monde, elle nôa pas de ç dedans », comme le 

redira Sartre
3
. 

 

2. qui interprète le monde à sa façon et lui donne un sens 

 

Mais ce qui est peut-°tre encore plus important, côest que chaque cogito, 

chaque vécu de conscience, porte en lui son cogitatum, côest-à-dire son mode 

personnel de perception et dôinterpr®tation du monde. Chaque cogito vise le 

monde à sa manière. Cette maison que vise ma conscience, je la vois selon la 

modalit® perceptive, mais je peux aussi la viser selon dôautres modalit®s 

personnelles : le souvenir, lôimagination, un jugement de valeur etc. Il sôagit de 

dire, et cela est fondamental pour comprendre lôacte de connaissance, que nous 

percevons et interprétons le monde en même temps, par un même acte de 

conscience.  

Cette conception intentionnelle de la  prise de conscience du monde extérieur 

va °tre reprise ¨ la lumi¯re des ®tudes neuroscientifiques et de lôobservation de 

malades atteints de lésions cérébrales. Comme nous lôavons vu, pour L. Naccache, 

les représentations mentales inconscientes, que Leibniz appelait les « petites 

perceptions », sont très riches, mais évanescentes, non rapportables et non 

contrôlables. Seule une amplification attentionnelle suffisamment prolongée 

permet la prise de conscience, qui est bien intentionnelle au sens 

phénoménologique : 

 
 « La prise de conscience est bien un phénomène intentionnel au sens 

phénoménologique développé par Brentano et Husserl. Il implique deux acteurs : la 

représentation mentale inconsciente et le syst¯me mental conscient. Lôentr®e dans la 

conscience fait donc intervenir deux facteurs, celui qui a trait ¨ lôintensit® de la 

repr®sentation en question, et celui qui d®pend de lô®tat du syst¯me conscient 
4
 ».  

 

En m°me temps quôelle le per­oit, la conscience interpr¯te lôobjet de 

connaissance, pour en construire une représentation personnelle, à laquelle le sujet 

adhère, à laquelle il croit. La connaissance est donc un phénomène de « fiction 

                                                                                                                                      

 
quelque chose, de porter en soi, en tant que cogito, son cogitatum»,  E. Husserl, Méditations 

cartésiennes, Paris, PUF, 2004, p. 77.  
1
 Côest-à-dire ce qui fait quôune chose est ce quôelle est : un triangle rectangle, malgré des 

formes ou des dimensions diverses, a toujours obligatoirement deux cotés formant un angle droit. 
2
 Idem, p. 86. 

3
 « Si, par impossible, vous entriez « dans » une conscience, vous seriez saisi par un tourbillon 

et rejeté au-dehors, pr¯s de lôarbre, en pleine poussi¯re, car la conscience nôa pas de "dedans" ; elle 

nôest rien que le dehors dôelle-m°me et côest cette fuite absolue, ce refus dô°tre une substance, qui 

la constituent comme une conscience ». Sartre, Situations, I, Paris, Gallimard, 1993, p. 40. 
4
 L. Naccache, Le nouvel inconscient, op.cit., p. 330. 
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interprétation-croyance »
1
. Interprétation qui est à la base de notre connaissance ; 

croyance, car nous ne doutons pas de notre monde, m°me parfois sôil sô®carte 

pathologiquement du réel ;  fiction car ces interprétations ne sont pas là pour être 

« exactes » ou « vraies », mais pour faire sens à nos yeux et satisfaire  un désir de 

coh®rence et dôexplication
2
.  

La conscience construit un sens au monde, ce qui la différencie sans doute de 

la conscience animale : comme le dit N. Huston, nous sommes lôesp¯ce 

fabulatrice
3
, côest-à-dire constructrice de la réalité, qui façonne le « je » (ma façon 

de concevoir lôensemble de mes exp®riences) et le soi par lôinterm®diaire de la 

narration :  

 
« Elaborées au long des siècles, ces fictions deviennent, par la foi que nous mettons en 

elles, notre réalité la plus précieuse et la plus irrécusable. Bien que toutes tissées 

dôimaginaire, elles engendrent un deuxi¯me niveau de r®alit®, la r®alit® humaine, 

universelle sous ses avatars si dissemblables dans lôespace et dans le temps. Constitu®e 

par ces fictions, la conscience humaine est une machine fabuleuseé et intrins¯quement 

fabulatrice ».  

 

La découverte de Freud ne nous dit pas autre chose : ce qui est déterminant est 

ce qui fait sens pour le sujet, et seulement cela.  

 

3. Un sens qui peut sô®loigner de la r®alit® 

 

Côest en effet le sujet, le « Je », qui légitime par son expérience subjective les 

donn®es de la perception. Si on reprend lôexemple de la perception du cube de 

Husserl
4
, il est certain que la conscience ne lôappr®hende que par une synth¯se 

(une « unité de diversités è), ¨ partir dô « esquisses », avec ses faces cachées et en 

fonction de la diversit® de ses modalit®s dôapparition, selon le cot® de 

lôobservation, lô®loignement de lôobservateuré Le plus souvent on peut 

sôentendre avec un autre observateur sur la r®alit® banale de ce cube ; le niveau 

dôinterpr®tation-croyance est réduit au minimum.  

Mais supposons (en quittant Husserl par un petit exercice dôimagination qui 

nous rapproche de la pathologie) un patient atteint dôh®min®gligence
5
 en raison 

dôune lésion cérébrale : il ne verra que la moitié droite du cube et sera néanmoins 

persuadé de la réalité de sa perception. De la même façon pour un patient atteint 

dôune migraine avec illusions visuelles
6
, qui verra le cube sôallonger 

démesurément et y croira. Un patient atteint de maladie dôAlzheimer sera 

incapable dôimaginer ou de dessiner un cube, m°me sous copie, car son cerveau 

ne lui permet plus de reconnaître les formes et leur organisation spatiale. Un moi 

névrotique ou psychotique verra le cube comme un objet agressif plein 

                                                 

 
1
 L. Naccache, Perdons nous connaissance ?, Paris, Odile Jacob, 2010, p. 73-74. 

2
 L. Naccache, idem,  p. 72. 

3
 N. Huston, Lôesp¯ce fabulatrice, Paris, Actes Sud, 2008, p. 30. 

4
 E. Husserl, Méditations cartésiennes, op.cit., p. 85.  

5
 Perte de la conscience de lôexistence de lôespace du c¹t® gauche, par l®sion du lobe pari®tal 

droit. 
6
 Certaines migraines peuvent comporter des auras avec troubles de la perception visuelle 

(syndrome dôAlice au pays des merveilles) : les objets semblent déformés (métamorphopsie) ou de 

taille modifiée. 
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dôasp®rit®s, au contraire du cercle. Et si sous ce cube banal, vu par un « Je » banal, 

un malin plaisantin (Magritte ?), inscrivait : « ceci nôest pas un cube », notre 

repr®sentation ne sôen verrait-elle pas modifiée par un vague sentiment 

dô®tranget® ? Dans tous ces exemples, le niveau dôinterpr®tation-croyance de la 

repr®sentation diff¯re de celle dôun observateur ¨ lôautre, mais peut aussi 

sô®loigner de la r®alit®, au sens commun du terme. Selon la parole dôHusserl, ç la 

fiction constitue lô®l®ment vital de la ph®nom®nologie
1
 è. La fiction, côest une 

réalité humaine, donc construite ; la conscience a un pouvoir créateur qui culmine 

dans lôimagination.  

Cette relation ®troite entre la conscience, lôinterpr®tation et la connaissance 

avait dôailleurs d®j¨ ®t® soulign®e par Descartes dans la seconde méditation. Tout 

ce quôon per­oit par les sens (un morceau de cire ou un groupe dôhommes quôon 

observe ¨ la fen°tre) nôest quôune repr®sentation de notre conscience, de notre 

esprit, et la connaissance que nous en avons prouve bien plus la réalité de notre 

esprit que la réalité de la chose perçue ; lôodeur, la couleur, la consistance dôun 

morceau de cire peuvent se modifier, les hommes observés de la fenêtre ne sont 

que manteaux et chapeaux « qui peuvent couvrir des spectres », mais mon esprit 

juge que la cire existe et que ce sont de vrais hommes. 

 
 « Puisque côest une chose qui môest ¨ pr®sent connue, quô¨ proprement parl® nous ne 

concevons les corps que par la facult® dôentendre qui est en nous, et non point par 

lôimagination ni par les sens, et que nous ne les connaissons pas de ce que nous les 

voyons, ou que nous les touchons, mais seulement de ce que nous les concevons par la 

pens®e, je connais ®videmment quôil nôy a rien qui me sois plus facile à connaître que 

mon esprit 
2
».  

 

Tout ce que nous percevons du monde nôest quôune repr®sentation de notre 

conscience. Le monde objectif se dissout dans le sujet qui le pense
3
. Comme le dit 

B. Vergely
4
, 

 
« côest ce que Descartes a découvert : le monde est un chaos tant quôil est d®pourvu 

de conscience. D¯s que lôon sôint®riorise, il devient dynamique et riche dôinformation. 

Cette d®couverte va changer le cours de lôhumanit®. Transformons le monde en un monde 

pour une conscience, le monde se remplit de sens. Si Platon a eu le g®nie de lôId®e et 

Hegel celui du réel, Descartes a eu celui de la conscience ».  
 

Nous sommes ici à la base de la puissance de la conscience, instrument qui 

nous permet de voir, dôinterpr®ter et dôappr®cier le monde, de lui donner un sens
5
. 

                                                 

 
1
 E. Husserl, Idées directrices pour une phénoménologie, Paris, Gallimard, 1950, p. 225-227. 

« Les images libres ont une position privilégiée par rapport aux perceptions [é] Le g®om¯tre, au 

cours de ses recherches, recourt incomparablement plus ¨ lôimagination quô¨ la perception quand il 

considère une figure ou un modèle ». 
2
 Descartes, Méditations métaphysiques, seconde méditation, op.cit., p. 80. 

3
 E. Morin, Introduction à la pensée complexe, Paris, Seuil, 2005, p. 56. 

4
 B. Vergely, Descartes, Paris, Milan, 2008, p. 5. 

5
 Pour Husserl, la subjectivité transcendantale prend en quelque sorte la place de Dieu : «Tout 

ce qui existe et a une valeur pour lôhomme, pour moi, existe et vaut dans la vie individuelle de la 

conscience [é] Tout sens concevable, tout être concevable, relève du domaine de la subjectivité 

transcendantale en tant quôelle est ce qui constitue le sens et lô°tre »,  Idées directrices pour une 

phénoménologie, op.cit., p. 130-136. 
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Mais nous abordons aussi le nîud de la conscience souffrante, dont 

lôinterpr®tation fictionnelle du monde sô®loigne de la r®alit®, devient étrange et 

diffici le à comprendre par les proches, les accompagnants comme les soignants 

Cette d®formation du sens du monde, dont nous allons poursuivre lôanalyse, 

constitue probablement lôun des aspects les plus d®routants des maladies 

neurod®g®n®ratives et lôun des plus difficiles à gérer dans le cadre de la relation 

éthique à la conscience malade : le vécu de ces patients est-il assimilable ? Leur 

expérience est-elle communicable, compréhensible ? Peut-on accéder à son sens, 

ce qui conférerait aux patients une certaine compétence et autonomie, dont on 

pourrait aider lôexpression ? Jusquô¨ quel point ce sens apport® au monde, m°me 

dégradé, doit-il être pris en compte ? Une communication empathique reste-t-elle 

possible avec la conscience blessée, par la parole ou au travers des affects, ou 

doit-on se « contenter » dôaccompagner la d®tresse des malades avec une 

sollicitude bienveillante ? 

Pour tenter de répondre à ces questions, il faut continuer dôanalyser les 

différentes composantes de la conscience au présent, et surtout son rapport au 

temps qui passe ainsi quôau sentiment de soi, tous deux fondamentalement alt®r®s 

dans les maladies neurologiques.     

La souffrance de ce sujet qui vit au présent ne peut se comprendre sans 

référence au temps phénoménologique et à la mémoire de travail, qui composent 

le courant de conscience, que nous abordons maintenant. Conscience 

phénoménale, privée et subjective, conscience phénoménologique, projective et 

interprétative, sont en effet intimement li®es au sein dôun courant de conscience, 

qui envisage le flux du v®cu dans le pr®sent, en dehors dôune m®moire ¨ long 

terme. Côest ainsi que la conscience apparait continue, même si elle change sans 

cesse. 

 

 

IV.   Le courant de conscience 
 

La conscience au présent ne peut se vivre que dans le temps qui sô®coule, 

comme un enchainement continu de moments où présent, passé immédiat et 

anticipation sont étroitement mêlés. Pour reprendre H. Ey, lô°tre conscient se 

décline alors selon une modalité « synchronique » : vivre un moment du temps, ici 

et maintenant, dans lôespace de sa repr®sentation et au sein de son champ de 

conscience (ce qui sôoppose ¨ la modalit® ç diachronique » de la conscience : 

assurer à  son propre moi la permanence dans le temps de son identité et de son 

devenir). 

 

1. Le temps phénoménologique et le courant de conscience 

 

 Côest cette dur®e quôHusserl appelle le temps phénoménologique, qui 

nécessite la mise en suspens du temps objectif, celui des horloges :  
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«  Il faut soigneusement respecter la différence qui sépare ce temps 

phénoménologique, cette forme unitaire de tous les vécus en un seul flux du vécu (un 

unique moi pur) et le temps "objectif ", côest-à-dire cosmique 
1
».  

 

La conscience ne peut se vivre que dans le temps qui sô®coule, comme un 

enchainement continu de moments où présent, passé immédiat et anticipation sont 

®troitement m°l®s. La conscience nôest pas seulement impression présente, mais 

aussi rétention du tout juste pass® (le souvenir primaire, quôil faut distinguer de la 

remémoration des souvenirs anciens) et protention, côest-à-dire anticipation de 

lô¨-venir proche
2
. Ainsi le cerveau, conscient du présent, fonctionne de manière 

permanente sur un mode anticipatoire, ressassant le passé pour mieux anticiper le 

futur. Côest le ç présent vivant », la « sensation », ou encore « le flux absolu de la 

conscience, constitutif du temps 
3
». Par exemple, dans lô®coute dôune m®lodie, le 

son qui résonne à chaque instant est entendu au pr®sent, mais alors quôil continue 

¨ r®sonner, se change en un pass® qui sôaccroche encore ¨ la perception du 

moment. Lorsque la m®lodie sera termin®e, on pourra sôen rappeler par le 

souvenir secondaire, qui nôest plus la conscience vivante au présent, mais la 

conscience au passé, la re-pr®sentation dôun souvenir
4
. Husserl ajoute un troisième 

mode de la conscience du temps (après la sensation et la re-présentation) : la re-

présentation imaginaire, qui retrouve les deux premiers modes dans une 

conscience qui imagine
5
.  

Comme le dit Bergson, nous ne mesurons pas la durée, mais nous la sentons : 

« De quantit® elle revient ¨ lô®tat de qualit® ; lôappr®ciation math®matique du 

temps écoulé ne se fait plus ; mais elle cède la place à un instinct confus, capable 

comme tous les instincts, de commettre des méprises grossières et parfois aussi de 

procéder avec une extraordinaire sûreté 
6
». Nous le savons bien, car lôinstant 

pr®sent peut durer une ®ternit® ou sôenfuir trop rapidement. E. Fiat ajoute que le 

temps passe plus vite pour le soignant pressé que pour la personne âgée qui 

lôattend. ç Car si le temps régulier des horloges est homogène, absolu, régulier et 

uniforme, la durée est en revanche hétérogène, irrégulière, relative et 

polymorphe 
7
».  

Ce temps de la dur®e ®volue au sein dôun ç courant de conscience », terme  dû 

à W. James (stream of consciousness). S. Dehaene débute ses leçons inaugurales 

au collège de France
8
 en rappelant ainsi la définition du courant de conscience 

selon James : un flux ininterrompu, un train permanent de pens®es, le vol dôun 

oiseau qui sans cesse sôenvole ou se pose. La conscience pour James est 

constitu®e dôune relation permanente, dôune interaction, entre les expériences, de 

                                                 

 
1
 E.  Husserl, Idées directrices pour une phénoménologie, op.cit., p. 272. 

2
 D. Folscheid, La philosophie allemande,  op.cit., p. 270. 

3
 E. Husserl, Leçons pour une phénoménologie de la conscience intime du temps, Paris, PUF, 

1964, p. 97.  
4
 « Quôentre le souvenir qui re-présente à nouveau et le souvenir primaire, qui étend la 

conscience du maintenant, il y ait une diff®rence ph®nom®nologique ®norme, côest ce que montre 

une comparaison attentive des deux sortes de vécus », E. Husserl, idem, p. 63.  
5
 E. Husserl, ibid., p. 141-142. 

6
 H. Bergson, Essai sur les données immédiates de la conscience, Paris, PUF, 2003, p. 94. 

7
 E. Fiat, « Philosophie de la vieillesse, réflexions sur le temps qui passe », 

philo.pourtous.free.fr  
8
 S. Dehaene, Vers une science de la vie mentale, op.cit., p.13. 
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la m°me fa­on quôun tableau entrem°le des couleurs, auparavant rang®es dans des 

pots, et lui permet de cette fa­on dôacqu®rir une fonction spirituelle
1
.  

Pour illustrer le flux de conscience de James sur un mode neuroscientifique, S. 

Dehaene prend lôexemple de lôactivation permanente d®tect®e en neuro-imagerie 

fonctionnelle sur une personne au repos (le resting state), encore appelée réseau 

du mode par défaut. Cette activation correspond en quelque sorte au temps mental 

non structuré, à la « révasserie ». Pour M.E. Raichle, le mode par défaut capture 

en imagerie de nombreuses caractéristiques de la conscience de soi, de la façon 

dont nous pensons à nous-mêmes et dont nous nous situons dans le monde social. 

Cette activit® dispara´t lors dôune stimulation ext®rieure ou de lôactivation 

attentionnelle (par exemple lorsque « nous nous perdons dans le travail »), mais 

aussi sous anesthésie, dans le coma ou le sommeil profond et de façon moindre 

dans lô®tat v®g®tatif, alors quôelle reste normale dans le locked-in syndrome
2
. Elle 

est également très altérée dans la dépression ou la schizophrénie, mais dans le 

sens dôune hyperactivit®. Son maximum dôintensit® se situe normalement dans les 

régions postérieures du cerveau
3
 qui sont les premières fonctionnellement 

atteintes dans la maladie dôAlzheimer, ce qui pourrait °tre un argument en faveur   

dôune atteinte précoce des processus conscients au cours de cette maladie. Cette 

activité spontanée de repos pourrait donc constituer un solide corrélat neuronal de 

lô®tat de vigilance consciente
4
, du flux de conscience. Ce réseau semble également 

jouer un rôle essentiel dans la fonction projective de la conscience, qui lôam¯ne ¨ 

naviguer dans le temps, vers le pass® et le futur, dans lôespace (se retrouver dans 

son appartement, dans le trajet qui mène à son lieu de travail), mais aussi dans 

lôesprit dôautrui pour y saisir ses pensées ou ses sentiments. Toutes fonctions 

fondamentalement et précocement altérées dans les maladies neurodégénératives. 

 

2. Le temps phénoménologique et la mémoire de travail 

 

Du point de vue des neurosciences cognitives, le temps phénoménologique 

recouvre assez précisément le concept de mémoire de travail. Celle-ci peut être 

définie comme un système mnésique responsable du maintien temporaire, à court 

terme, des informations, qui peuvent être ainsi manipulées et traitées. Ce concept, 

introduit par des psychologues anglais en 1974, recoupe ¨ lô®vidence celui de 

« souvenir primaire » ou de « présent vivant » développé par Husserl, ce lieu de 

rencontre de la conscience et de la temporalité, cette union intime du présent, du 

tout juste pass® et de lôinstant qui va survenir, qui est la base de lôimpression de 

durée au sein du courant de conscience. Côest en se r®f®rant ¨ la m®moire de 

travail plus quô¨ la m®moire-souvenir que Bergson définit la durée et peut 

affirmer que : 

 

                                                 

 
1
 W. James, "Does consciousness exist ?", in Essays in Radical Empiricism, Cambridge 

Londres, Harvard University Press, 1976, p. 7. (trad. O. Putois, La conscience, Paris, GF 

Flammarion, 2005, p. 143.) 
2
 K. Mevel, B. Grassiot, G. Chetelat, G. Defer, B. Desgranges, F. Eustache, « Le réseau 

cérébral par défaut : rôle cognitif et perturbations dans la pathologie », Rev. Neurol., 2010 ; 166, 

p.859-872. 
3
 Système mésial postérieur, region cingulaire postérieure, précunéus. 

4
 S. Dehaene, Vers une science de la vie mentale, idem, p. 84. 
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 « la conscience signifie dôabord m®moire [é] La m®moire est l¨, ou bien la 

conscience nôy est pas. Une conscience qui ne conserverait rien de son pass®, qui 

sôoublierait sans cesse elle-m°me, p®rirait et rena´trait ¨ chaque instant [é] Mais elle 

est aussi anticipation de lôavenir [é] Ce que nous percevons en fait, côest une certaine 

épaisseur de durée qui se compose en deux parties : notre passé immédiat et notre avenir 

imminent 
1
». 

 

La m®moire de travail participe ainsi activement ¨ la cr®ation dôune conscience 

du présent. On peut même dire que, contrairement à la mémoire-souvenir, elle est 

indispensable ¨ lôexp®rience consciente, ¨ lôunification des perceptions multiples, 

à la constitution du « je » transcendantal pour se référer à la conception kantienne 

que nous allons bientôt aborder. Elle constitue cette capacité de maintenir des 

images ¨ lôesprit pendant suffisamment longtemps pour pouvoir les manipuler 

intelligemment
2
. Elle est indispensable à la manipulation consciente des 

informations et des souvenirs, qui se réactualisent en permanence dans le 

compartiment de travail, où ils sont maintenus « en ligne ». Elle est donc très 

proche de lôattention. Selon J.-P. Changeux
3
, elle confère unité et continuité à 

lôexp®rience consciente ; elle est également sollicitée lors de la correction des 

erreurs ou de la sortie des activités routinières, lors de la planification ou du 

contr¹le de lôex®cution des t©ches. Cette disponibilit® globale de lôinformation ¨ 

travers lôespace de travail décrit par J.-P. Changeux, S. Dehaene et L. Naccache 

correspond pr®cis®ment ¨ ce dont nous faisons lôexp®rience sous la forme dôun 

état conscient.  

Le lobe préfrontal est particulièrement impliqué dans le fonctionnement de la 

mémoire de travail, qui est rapidement altérée dans les maladies 

neurod®g®n®ratives (maladie dôAlzheimer ou d®mences frontales). Ainsi les 

®preuves dôempan (m®moriser et restituer des s®ries de chiffres) et celles reposant 

sur des doubles tâches, qui  testent la capacité du sujet à maintenir des 

informations à court terme et à les manipuler, sont-elles rapidement perturbées. Le 

retentissement de ces déficiences sur la vie quotidienne est précoce, avec des 

difficult®s dôattention, dôappr®ciation et de gestion des situations sortant de la 

routine, ce qui restreint progressivement la conscience des patients aux activités 

habituelles et routinières, celles qui sont gérées par la mémoire procédurale. 

 

3. La souffrance dôune conscience au présent sans mémoire à long-

terme  

 

La conscience au présent  peut être parfaitement présente alors que la mémoire 

à long-terme est fortement détériorée comme dans les destructions du lobe 

temporal interne (comprenant lôhippocampe) par enc®phalite, traumatisme ou 

résection chirurgicale. 

                                                 

 
1
 H. Bergson, Lô®nergie spirituelle, Paris, PUF, 1972, p. 5-6. 

2
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frontal. 
3
 J.-P. Changeux, P. Ricîur, Ce qui nous fait penser, op.cit., p. 50. 
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 Depuis le cas initial HM décrit par Brenda Miller
1
, plusieurs descriptions ont 

été faites de patients
2
 dont la mémoire se limite à une fenêtre temporelle de 

quelques minutes, dont lôidentit® est donc gravement d®t®rior®e, mais qui restent 

alertes, éveillés, attentifs, capables dô®motions et dôun comportement finalis® ¨ 

court terme (ouvrir la fenêtre et observer le monde, jouer aux échecs ou au tennis), 

avec une préservation des connaissances sémantiques préalablement enregistrées. 

Un observateur extérieur pourrait facilement conclure, de façon superficielle, que 

ces patients ont une conscience normale ; et elle lôest effectivement, mais 

seulement au présent. Ils sont non seulement éveillés et capables de soutenir leur 

attention, mais ressentent aussi des émotions et peuvent les exprimer (jôaime ceci, 

ce go¾t est d®licieux, côest tr¯s beau, etc.). Leur courant de conscience, au sens de 

W. James, leur conscience-noyau au sens dôA. Damasio, sont intacts. Leurs 

connaissances, en mathématiques, en histoire, etc. (la mémoire sémantique) sont 

souvent préservées. 

 Par contre, leur mémoire épisodique, celle qui concerne les événements, les 

circonstances, les situations de leur propre vie (la conscience autonoétique) est 

totalement abolie, depuis la naissance jusquô¨ lôinstant pr®sent, en dehors des 

exp®riences v®cues dans les deux minutes pr®c®dentes, parfois moins. Lôidentit® 

est donc profondément altérée. Les patients sont incapables de savoir et de dire 

qui ils étaient et où ils étaient il y a un jour, un mois, un ané Lorsquôon leur 

montre la photo dôun de leurs enfants, ils sont capables de la d®crire, de faire des 

commentaires sur lô©ge ou les traits du visage,  mais ne con­oivent pas un seul 

instant quôil sôagit de leur propre enfant (cas David). Ils sont également incapables 

de planifier le futur, m°me proche, de dire ce quôils vont faire plus tard dans leur 

journée ou leur semaine. Nous allons reprendre de façon plus détaillée cette 

conscience liée à la mémoire, mais ces observations nous permettent de distinguer  

les deux types de conscience, celle qui se vit au pr®sent et celle qui sô®tend sur le 

pass® et lôavenir. 

Lôictus amn®sique fournit ®galement un exemple caract®ristique de la 

dissociation entre une conscience au présent normale, mais une perte complète des 

souvenirs de ce qui vient de se passer dans les minutes ou les heures, parfois les 

jours, qui pr®c¯dent. Le patient perd ®galement lôacc¯s aux pr®visions et aux 

projets établis pour les heures ou les jours à venir.  Cet événement bénin, très 

fréquent, est lié à une « panne è transitoire du circuit dôenregistrement de la 

mémoire (hippocampo-mamillo-thalamique), qui dure quelques heures, avec un 

rétablissement complet des fonctions mnésiques ensuite, malgré la persistance 

définitive dôun ç trou è concernant les quelques heures de lô®pisode. Son ®tio-

pathogénie reste imprécise. Pendant cette période, le sujet est éveillé, peut avoir 

un comportement finalisé, conduire sa voiture correctement, voire poursuivre un 

cours à la faculté, répond correctement aux questions, mais dans la minute qui 

suit, il a oubli® ce qui vient de se passer. D¯s lors le pr®sent, m°me sôil est 

                                                 

 
1
 En 1953, HM, jeune homme de 23 ans, est op®r® dôune ®pilepsie pharmaco-résistante par une 

large résection temporale bilatérale. Il présenta au décours un syndrome amnésique très sévère qui 

dura jusquô¨ la fin de sa vie et fera lôobjet de nombreuses ®tudes neuropsychologiques. WB 

Scoville, B. Milner, "Loss of recent memory after bilateral hippocampal lesions", J Neurol 

Neurosurg Psychiatry, 1957, 20, p. 11-21. 
2
 Notamment le cas David de Damasio (Le sentiment même de soi, op. cit., p. 122) et le patient 

K.C. de Tulving (« La mémoire épisodique : de lôesprit au cerveau », Rev Neurol, Paris, 2004, 4pt 

2, 2S16). 
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correctement appréhendé par la conscience, perd son sens, devient une énigme, et 

le patient ne cesse de répéter anxieusement les mêmes questions : « Quôest-ce que 

je fais ici ? Quôest-ce que font ces fleurs sur ma table ? Que faut-il que je 

fasse ? »,  en oubliant au fur et à mesure les réponses qui lui sont apportées. Dans 

cette circonstance, ce nôest pas vraiment la mémoire autobiographique qui est 

alt®r®e, puisque lôoubli ne d®passe pas en g®n®ral quelques heures et que lôidentit® 

est de ce fait pr®serv®e, de m°me que la reconnaissance des proches. Il sôagit 

plut¹t dôune atteinte du temps ph®nom®nologique, du souvenir primaire de 

Husserl, qui vient profondément perturber le flux du vécu, à la fois la rétention de 

ce qui vient de se passer et la protention, lôanticipation de lô¨-venir proche. Dès 

lors, la conscience pr®sente (lôimpression) est d®sarticulée, privée de ses supports 

mélodiques que sont le tout juste passé et le proche avenir, ne reconnaissant ni 

lôorigine de la situation pr®sente, ni le motif des actions entreprises, livr®e ¨ un 

non-sens profondément anxiogène. Il est en général assez difficile, mais 

indispensable,  de convaincre les proches et le patient de la bénignité de la 

situation, qui cessera dôelle-même au bout de quelques heures, avec un risque 

minime de récidive.  

Enfin, dans la maladie dôAlzheimer, lorsque la conscience autobiographique 

sô®teint progressivement, lôidentit® est profond®ment alt®r®e et le patient vit avec 

sa conscience au présent.  

 
Ce patient est atteint dôune maladie ¨ un stade ®volu®. Il oublie les ®v®nements dans 

les minutes qui suivent et répète les mêmes propos dix fois par jour. Sa mémoire des faits 

anciens sôalt¯re et il fait de plus en plus dôerreurs dans sa biographie. Son langage se 

réduit et il est devenu incapable de raconter son histoire ; il est souvent « absent » au 

cours des repas familiaux et ne participe plus aux discussions ni aux décisions. Il ne veut 

plus recevoir dôamis. Il nôa pas de projet et ne parle pas de lôavenir, m°me proche. Il vit 

au présent. Il suit sans arrêt son épouse dans sa moindre activité, car il se sent perdu et 

anxieux d¯s quôil est seul. Il reconnait ses proches mais ne peut plus assumer lôactivit® 

débordante de ses petits-enfants. Il est devenu impossible de les lui confier. Il ne parvient 

plus ¨ bricoler ni ¨ remonter son rasoir. Il nôest pas conscient du fardeau que sa prise en 

charge quotidienne impose à sa femme et refuse toute aide à domicile. Il ne parle jamais 

de sa maladie dont lôannonce a pourtant ®t® faite et personne nôose lui en parler. Il nôa pas 

fait de directives anticipées. Il ne comprend pas que son médecin lui ait interdit la 

conduite automobile et essaie parfois de passer outre. Pourtant il reste sensible aux 

promenades dans les prairies ou les sous-bois, lui qui était bon connaisseur de 

champignons. Il éprouve du plaisir à se promener avec son épouse. Il regarde volontiers 

les matchs de football ¨ la t®l®vision. Il pleure parfois ¨ lô®vocation de ses enfants, m°me 

lorsque les nouvelles sont bonnes. Il ressent les douleurs de ses lombalgies chroniques et 

sôen plaint. Il dit quôil se fait vieux. 

 

Ce patient a encore une conscience au présent, subjective et 

phénoménologique, m°me si elle ne sôint¯gre pas dans un sens global de 

lôexistence. Il a encore un sentiment de soi et de son corps, une conscience 

®motionnelle qui lui permet dôaccéder au plaisir comme à la tristesse, à des désirs 

et des pr®f®rences, m°me si on doit lôaider ¨ les trouver et ¨ les r®aliser, à la 

tendresse dôun regard, dôun geste ou dôune parole. Côest effectivement un sujet 

(sauf si on définit un sujet de façon restrictive par son identité narrative ou ses 

capacit®s d®cisionnelles, ce qui nôest pas notre option), avec lequel on peut 

communiquer, même si sa personnalité et son caractère se sont profondément 

modifiés. Comme le souligne M.-J. Manifacier-Fournier, de cette immersion dans 
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le moment actuel, de cette continuité du présent dérive peut-être une forme de 

monotonie du vécu du dément : « Chaque jour qui passe ressemble bien souvent 

au précédent, aucun événement saillant ne vient éclairer ce présent qui semble une 

prison ferm®e sur lôavenir 
1
». Mais en aucun cas, cela ne doit disqualifier la valeur 

de cette vie au présent, car « lôauthenticit® dôun instant de vie est ind®pendante de 

sa mémorisation
2
 ». 

 

Au total, cette union, au sein dôun courant de conscience, des sensations 

subjectives et de lôinterpr®tation projective du monde, constitue la structure de la 

conscience au pr®sent. Lôalt®ration de ces diff®rentes composantes au cours des 

maladies du cerveau conduit à un présent déstructuré et souffrant, dont la 

compréhension empathique constitue une clef de la prise en charge soignante. 

 

 Mais cette conscience ne peut fondamentalement être une conscience humaine 

sans le sentiment de soi. Notre hypothèse est ici que ce sentiment primordial de 

soi se distingue de la conscience liée à la mémoire, du « self », donc de la 

véritable conscience de soi, et quôil constitue lôultime refuge des patients atteints 

de maladies neurodégénératives, refuge cependant bien souvent envahi dôune 

inqui®tante ®tranget®é 

 

 

V. Le sentiment de soi 
 

Le concept de conscience de soi est complexe et sa signification variable. Pour 

W. Jammes, le soi est à la fois unique et multiple, allant de la conscience de son 

propre corps à la perception de la place que lôon occupe dans la soci®t®, en passant 

par les souvenirs de soi. En psychologie cognitive, le self se rapporte plutôt à 

lôidentit®, ¨ la connaissance diversifi®e que lôindividu a de lui-même 

(personnalit®, go¾ts, valeurs, projets, souvenirsé), côest une m®tacognition de 

soi. Le plus souvent ce quôon entend par conscience de soi implique une 

conscience r®flexive, côest-à-dire la conscience que le sujet a de ses propres états 

de  conscience : le sujet devient objet de sa conscience. Il se re-présente lui-même, 

se divise pour se regarder lui-même comme il regarde un objet. Distant du monde, 

il devient distant de soi. Je vois ce champ de tulipes, je sais que je le voisé Je 

pense à ce champ de tulipe et je sais que je pense à cela. Cette conscience 

réflexive permet au sujet, se sachant pensant, de se savoir également exister, 

comme lôexprime lôaphorisme de Descartes (« Je pense, donc je suis »). Mais 

cette notion de conscience réflexive est à extension variable, certains y incluant la 

conscience morale (jôai conscience dôavoir commis un acte injuste) ou une 

signification existentielle (jôai conscience de la contingence ou du non-sens de 

mon existence, de mes ®checs, de lôirr®versibilit® du temps etc.)
3
.   

                                                 

 
1
 M.-J. Manifacier-Fournier, Le temps et la mémoire chez la personne « cérébro-lésée », Thèse 

Université Paris-Est, décembre 2009, p. 171. 
2
 R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, op.cit., p. 104. 

3
 P. Le Coz, « Philosophie de la conscience », journées du GRAL, Conscience, représentation 

de soi et désordres neuro-cognitifs, op.cit., p. 10. 
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Dans le cadre de la gen¯se dôune conscience au présent, il est cependant 

intéressant de parler de ce quôon pourrait qualifier de conscience de soi 

pr®r®flexive, quôil est peut-°tre  plus juste dôappeler, ¨ la mani¯re de A.R. 

Damasio
1
, le sentiment de soi.  

Nous empruntons à A.R. Damasio
2
 lôid®e que conscience et esprit conscient de 

soi sont synonymes. Quand un esprit nôa pas de soi, il nôest pas conscient au sens 

strict (ce qui ®tait d®j¨ lôid®e de W. James), mais il peut y avoir un esprit sans 

conscience, comme on le d®couvre dans lô®tat v®g®tatif ou lôabsence ®pileptique. 

Pour cet auteur, lôesprit est le ph®nom¯ne ®l®mentaire qui appara´t lorsque des 

images se forment dans le cerveau et il devient conscient lorsque sôy ajoute un 

sentiment de soi : 

 
« La simple pr®sence dôimages organis®es sô®coulant dans un courant mental produit 

un esprit, mais, ¨ d®faut de processus suppl®mentaire, lôesprit reste non conscient. Ce qui 

lui manque, côest un soi. Pour que le cerveau devienne conscient, il doit acquérir une 

propriété nouvelle : la subjectivité. Et ce qui la d®finit, côest le sentiment qui marque les 

images dont nous faisons lôexp®rience subjective »  

 

 Ce sentiment de soi, qui  d®finit donc lôesprit conscient et est indissociable de 

lui, se forme par étapes. 

 

1. Le sentiment de son corps 

 

La première étape est la sensation de son corps vivant, des sentiments 

primordiaux qui sont cartographiés dans le tronc cérébral et forment ce quôil 

appelle le protosoi. Il est dôailleurs int®ressant de noter que pour A.R. Damasio, le 

cerveau ne commence pas ¨ former lôesprit conscient au niveau du cortex c®r®bral, 

mais à celui du tronc cérébral
3
. Ces sentiments primordiaux nous donnent une 

expérience directe de notre corps vivant sur diverses dimensions, par exemple sur 

une ®chelle qui va du plaisir ¨ la douleur. Cela permet ¨ lô®vidence une meilleure 

r®gulation de son hom®ostasie, de lô®quilibre interne de son corps. Déjà à ce 

niveau corps et cerveau sont intimement liés. Leibniz tenait des propos 

semblables, lorsquôil affirmait lôexacte correspondance entre le corps et lô©me :  

 
« Je tiens même quôil se passe quelque chose dans lô©me qui r®pond ¨ la circulation 

du sang et à tous les mouvements internes des visc¯res, dont on ne sôaper­oit pourtant 

point, tout comme ceux qui habitent aupr¯s dôun moulin ¨ eau ne sôaper­oivent point du 

bruit quôil fait [é] Lô©me nôest jamais priv®e du secours de la sensation, parce quôelle 

exprime toujours son corps, et ce corps est toujours frapp® par les ambiants dôune 

infinit® de mani¯res, mais qui souvent ne donnent quôune impression confuse
4
 ».  

 

Ce sentiment confus, subconscient de son corps, cartographié au niveau du 

cerveau, constitue les prémices du soi. Ce corps nôest pas celui, objectif, d®crit par 

la science, mais le corps vécu par le sujet, que M. Merleau-Ponty appelle le 

                                                 

 
1
 A.R. Damasio, Le sentiment même de soi, op.cit. 

2
 Ses théories sont exposées en particulier dans deux de ses livres : Le sentiment même de soi ; 

Lôautre moi-même.  
3
 A.R. Damasio, Lôautre moi-même, op.cit., p. 31. 

4
 Leibniz, Nouveaux essais sur lôentendement humain, op.cit., pp. 92-93. 
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« corps propre
1
 » : « Il y a deux sens et deux sens seulement du mot exister : on 

existe comme chose ou on existe comme conscience. Lôexp®rience du corps 

propre nous r®v¯le au contraire un mode dôexistence ambigu è. Côest-à dire que le 

corps nôest pas un objet, il ne se r®duit pas ¨ une m®canique (vision, motricit®, 

sexualit®é), mais ses fonctions font partie int®grante de mon existence, elles sont 

« toutes confusément reprises et impliquées dans un drame unique ». Mais la 

conscience que jôen ai nôest pas une pens®e, ç côest-à-dire que je ne peux le 

décomposer et le recomposer pour en former une idée claire. Son unité est 

toujours implicite et confuse ». Au total,  
 

« je nôai pas dôautre moyen de conna´tre le corps humain que de le vivre, côest-à-dire 

de reprendre à mon compte le drame qui le traverse et de me confondre avec lui. Je suis 

donc mon corps, au moins dans toute la mesure o½ jôai un acquis et r®ciproquement mon 

corps est comme un sujet naturel, comme une esquisse provisoire de mon être total
2
 ». 

  

Mais ce corps ne peut r®ellement devenir mien que si je sens quôil agit sur le 

monde. 

 

2. Le sentiment de son action 

 

La deuxième étape est donc celle qui porte sur lôapparition de lôobjet et sur 

lôaction, côest-à-dire la relation, lôinteraction entre lôorganisme et lôobjet. Sans 

quôaucun mot ne soit prononc®, jôai le sentiment que je poss¯de cet objet, que je 

peux agir sur lui et le diff®rencier dôun autre objet. De nouvelles images, ou 

représentations, sont créées, qui modifient les images primordiales : côest alors 

que naît le sentiment que les objets sont représentés dans un esprit qui 

môappartient, ¨ moi et ¨ personne dôautre, formant le soi-noyau ou conscience-

noyau, qui recouvre ce que nous avons appelé conscience au présent.  

Cette conscience est li®e au fait que les images de lôobjet (visage, m®lodie, mal 

de denté) affectent lô®tat de lôorganisme, g®n¯rent ®motions et sentiments et 

activent des cartes c®r®brales sp®cifiques. Il sôagit donc bien dôune conscience au 

pr®sent, ici et maintenant, dôun courant de pens®es en rapport avec des objets 

s®lectionn®s pour leur valeur dans les besoins et objectifs de lôorganisme, sans 

rapport nécessaire avec la mémoire ou le langage.  

Le sentiment de soi est donc ®troitement li® ¨ lôaction et au mouvement. 

Reconnaitre son action, se lôattribuer et la distinguer de celle de lôautre est un 

facteur essentiel de la conscience de soi
3
. En effet le cerveau envoie plusieurs 

types de signaux qui nous font prendre conscience de notre mouvement vers 

lôobjet et de ses cons®quences
4
 : des signaux initient le mouvement, dôautres 

ressentent ce qui se passe, dôautres contr¹lent le geste et lôajustent si nécessaire. 

                                                 

 
1
 Reprenant la distinction capitale que Husserl établit entre le corps physique (Körper) et le 

corps propre (Leib) ou chair, qui est « lôunique objet au sein duquel je gouverne et règne 

immédiatement, et dont je domine chacun des organes », Husserl, Méditations cartésiennes, 

op.cit., p. 145. 
2
 M. Merleau-Ponty, Phénoménologie de la perception, I, le corps VI, Paris, Gallimard, 1945, 

p. 240. 
3
 « La conscience de soi nôexiste vraiment quôau moment o½ le sujet ressent le sentiment 

int®rieur dô°tre cause de ses actes », J.-P. Graftieaux, Le soignant et sa conscience, op.cit., p. 27. 
4
 C. Zimmer, « La neurobiologie du soi », Pour la science, n° 339, janv. 2006, p. 84-88. 
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Le m®canisme qui produit lôintention de faire le mouvement est le m°me que celui 

qui en anticipe les conséquences. Je veux ouvrir une porte, je tends la main vers la 

poignée, celle-ci est froide et résiste, je corrige la force du mouvement et 

lôensemble de ces repr®sentations-actions contribuent à mon sentiment de moi. 

Les schizophrènes auraient un défaut des systèmes de contrôle et de prédiction du 

mouvement et de ce fait un manque du sens de soi : ils pensent facilement quôune 

influence extérieure leur fait accomplir leurs gestes. Pour M. Jeannerod, côest 

« lô®cart entre le mouvement anticip®, repr®sent® par les signaux centraux, et le 

mouvement réalisé, représenté par les signaux proprioceptifs (de la sensibilité 

profonde), qui est le facteur critique pour que naisse la conscience du 

mouvement
1
 ».  

Or la conscience de lôaction est proche de la conscience de soi, ou plut¹t du 

sentiment de soi : « Les questions qui sont posées au sujet et à son système 

nerveux sont du type « Qui ? », « Qui a fait cela ? », voire même « Qui suis-

je ? 
2
è. Lôexp®rimentation est bas®e en particulier sur des jeux de miroirs qui 

permettent de dissocier le mouvement r®el du sujet de celui quôil observe. 

Intention dôaction, conscience de son propre mouvement et de celui dôautrui sont 

ainsi ®tudi®s, avec lôaide de la neuroimagerie. La r®gion pari®tale post®rieure 

droite est particulièrement impliquée dans la reconnaissance de son corps et de 

son mouvement, avec un contrôle par les régions préfrontales. Lôalt®ration de ce 

contrôle frontal, comme dans la schizophrénie, contribuerait à la perte de frontière 

entre le sens de soi et celui dôautrui. La conscience de soi, que lôenfant acquiert 

progressivement, est également en rapport étroit avec la représentation 

kinesthésique des mouvements de son corps et avec le ressenti interne de son 

corps, ce que développe J. Proust sous le nom de « conscience réflexive 
3
» : 

lorsque lôenfant de 18 mois, mais aussi certains grands primates, reconnaissent 

explicitement
4
 dans le miroir une tâche rouge dessinée sur leur front, et essaient 

de lôenlever, côest bien ¨ travers un sentiment de soi li®  ¨ la repr®sentation du 

corps et de ses mouvements (ils nôont pas pour cela besoin de connaitre les 

propriétés réfléchissantes des miroirs).  

Les neurosciences mettent donc lôaccent sur le r¹le du corps dans la naissance 

de la conscience de soi, une conscience minimale, un sentiment de soi. Certes, 

comme le disait Aristote, lô©me est la forme du corps, côest-à-dire ce qui le rend 

capable de remplir sa fonction, mais le corps participe à son tour à la naissance de 

ce que nous appelons actuellement plutôt la conscience et plus particulièrement la 

conscience de soi, ou mieux le sentiment de soi. 

 En pathologie, des sentiments de dépersonnalisation, de perception erronée du 

soi peuvent être en rapport avec une mauvaise perception du corps, soit dans 

certaines parties du corps, soit au niveau du corps entier. Les lésions intéressent 

surtout lôinsula droite et la jonction temporo-pariétale. Si lôesprit est malade
5
, le 

                                                 

 
1
 M. Jeannerot, « Conscience de lôaction, conscience de soi », in La nature de lôesprit, Paris, 

Odile Jacob, 2002, p. 134. 

      
2
 Idem, p. 127. 

3
 J. Proust, « Les origines de la conscience réflexive », Les conférences de la cité des sciences, 

13 octobre 2004. 
4
 Le bébé de 4 à 7 mois distingue implicitement (inconsciemment) son image sur un écran de 

t®l®vision de celle dôun autre enfant (il pr®f¯re regarder lôautre), idem.  
5
 Dans les accidents vasculaires cérébraux, les maladies neuro-dégénératives, mais aussi les 

maladies psychiatriques : dans le syndrome de Cotard, qui sôobserve au cours des d®pressions 
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rapport au corps se modifie et même le sentiment de soi peut disparaitre. Nous 

envisagerons plus loin le probl¯me de lôanosognosie, côest-à-dire de la 

méconnaissance de la maladie qui affecte son corps (une hémiplégie) ou son esprit 

(une d®mence). Il nôen reste pas moins que lôexpression corporelle reste 

longtemps une fa­on dôexprimer et de ressentir le soi, ouvrant ainsi la voie à un 

mode de communication non verbal essentiel ¨ lô®thique de la relation soignante 

avec une conscience malade, comme nous allons le développer bientôt.   

 

Mais il faut dôabord aborder une question qui nôest pas sans influer 

lôinterpr®tation de la pathologie : cette perception du soi qui fonde la conscience 

est-elle liée uniquement à nos sensations présentes (de notre corps comme du 

monde que nous percevons et sur lequel nous agissons) et se confond-elle avec 

elles, ou existe-t-il une faculté qui synthétise nos représentations ? Le sentiment 

de soi, ou conscience préréflexive, lié à nos sensations et perceptions est-il un 

refuge pour un patient qui perd sa mémoire et son identité, ou ce refuge risque-t-il 

lui-m°me dô°tre alt®r® par la faillite des facult®s de lôentendement ?  

 

3. Conscience empirique et conscience de soi : le débat 

 

La réponse de Locke est claire : il y a équivalence entre nos sensations et 

perceptions présentes et la conscience que nous avons de nous-mêmes :  

 
« Il est impossible ¨ quiconque de percevoir, sans percevoir quôil per­oit. Quand nous 

voyons, entendons, sentons, goûtons, éprouvons, méditons, ou voulons quelque chose, 

nous savons que nous le faisons. Cette conscience accompagne toujours nos sensations et 

nos perceptions présentes ; et par là chacun est pour lui-m°me ce quôil appelle soi. On ne 

considère pas dans ce cas si le même soi persévère dans la même substance, ou dans une 

autre 
1
».  

 

La conscience seule de nos perceptions constitue le soi. La conscience nôest 

pas une substance pensante, elle dépend des sens  (la conscience étant la part 

réflexive présente dans toute perception), donc du corps. Lôhomme a bien une 

substance mat®rielle (le corps) et immat®rielle (lô©me) qui peuvent changer dans le 

temps sans que cela nôemp°che le moi dô°tre un m°me moi. A la limite, et dôun 

point de vue purement théorique, la même conscience, la même personne, pourrait 

°tre perp®tu®e dans plusieurs substances et si jôavais conscience dôavoir  vu 

lôarche de No® dans le d®luge autant que de ce qui sôest pass® hier, je serais la 

même personne, le même moi qui écrit en ce moment, composé ou non de la 

même substance, matérielle ou immatérielle
2
. Nous verrons par la suite que Locke 

fonde lôunit® transtemporelle de la personne, lôidentit®, sur la mémoire, mais 

retenons dans lôimm®diat que le sentiment de soi, côest bien ce qui accompagne 

nos sensations et perceptions présentes. 

Par un abord diff®rent, la ph®nom®nologie affirme aussi lôidentit® de la 

perception et de la conscience de celle-ci au sein dôun cogito préréflexif. La 

                                                                                                                                      

 
m®lancoliques, le patient a la conviction d®lirante de ne plus avoir de corps, ou m°me dô°tre un 

corps mort. 
1
 J. Locke, Essai sur lôentendement humain, II, 27, § 8, op.cit., p. 521. 

2
 Idem, §16, p. 531. 
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conscience, pour Husserl comme pour Sartre, nôa pas de ç contenu » préexistant 

mais est toujours conscience de quelque chose, côest-à dire position dôun objet 

transcendant. Pourtant, la conscience nôexiste que dans la mesure o½ elle 

sôapparait, elle est donc aussi conscience de soi
1
 ; et elle lôest dôabord selon le 

mode dôun cogito préréflexif, qui est en même temps perception et conscience de 

perception, conscience de soi comme « le seul mode dôexistence qui soit possible 

pour une conscience de quelque chose è. Lorsque jô®prouve du plaisir ou que je 

lis, je ne me saisis pas à chaque instant comme lisant ou éprouvant du plaisir, mais 

je suis capable de rapporter ces actions ou sentiments si on me le demande. « Le 

plaisir ne peut se distinguer ī m°me logiquement ī de la conscience de plaisir
2
 ». 

Lô°tre du plaisir et lô°tre de la conscience se recouvrent et sôidentifient
3
, de même 

que la perception et le perçu ont nécessairement la même modalité existentielle, 

« puisquôon ne saurait s®parer de la perception la conscience quôelle a ou plut¹t 

quôelle est dôatteindre la chose m°me
4
 ». Cela veut dire aussi, ajoute Sartre, que 

« comme la conscience nôest pas possible avant dô°tre, mais que son °tre est la 

source et la condition de toute possibilit®, côest son existence qui implique son 

essence. Ce que Husserl exprime heureusement en parlant de "sa nécessité de 

fait"
5
 è. Dôautre part et dans un deuxième temps, cette conscience de soi 

préréflexive est la condition de la conscience réfléchie qui permet de réfléchir sur 

une activité ou sur la conscience réfléchie elle-même (« jôen ai honte, jôen suis 

fier, je la veux, je la refuse, etc. »)
6
. 

Leibniz, puis Kant, vont sôopposer à Locke sur cette conception empirique de 

la conscience de soi, réduite au fait psychologique et subjectif qui accompagne le 

flux des perceptions, en critiquant son manque de fondements. 

Se rapprochant du cogito cartésien, Leibniz affirme que la conscience 

lockienne ne peut saisir lôidentit® r®elle, qui est dôordre m®taphysique et fonde le 

Soi. Sôen ®loignant, il affirme que lô©me nôest pas ®quivalente ¨ la conscience ou à 

lôesprit et que nous avons quantité de petites perceptions, de changements dans 

lô©me, dont nous ne nous apercevons point, qui ne sont pas conscientes, qui font 

partie de lôinconscient cognitif dirait-on actuellement. La conscience nôest pas 

perception, mais aperception, connaissance de soi par lôinterm®diaire de lôactivit® 

dôune substance, qui unifie les perceptions :  

 
« Il est bon de faire distinction entre la Perception qui est lô®tat int®rieur de la 

Monade
7
 repr®sentant les choses externes, et lôAperception qui est la Conscience, ou la 

connaissance réflexive de cet ®tat int®rieur, laquelle nôest pas donn®e ¨ toutes les ©mes, 

                                                 

 
1
 « La condition n®cessaire et suffisante pour quôune conscience connaissante soit connaissance 

de son objet, côest quôelle soit conscience dôelle-m°me comme ®tant cette connaissance [é] Avoir 

conscience de cette table ne suffit certes pas pour affirmer que cette table existe en soi ī mais bien 

quôelle existe pour moi. », J.-P. Sartre, Lô°tre et le n®ant, Paris, Gallimard, 1943, p. 18. 
2
 Idem, p. 21. 

3
 « Il nôy a pas plus dôabord une conscience qui recevrait ensuite lôaffection ç plaisir », comme 

une eau quôon colore, quôil nôy a dôabord un plaisir (inconscient ou psychologique) qui recevrait 

ensuite la qualité de conscient, comme un faisceau de lumière. Il y a un être indivisible, 

indissoluble [é] Le plaisir est lô°tre de la conscience (de) soi et la conscience (de) soi est la loi 

dô°tre du plaisir », ibid., p. 21. 
4
 M. Merleau-Ponty, Phénoménologie de la perception, op.cit., p. 433.  

5
 J.-P. Sartre, Lô°tre et le n®ant, ibid., p. 22. 

6
 Ibid., p. 19. 

7
 La Monade est lôUnit® ou Substance simple. Les Vies, les Ąmes, les esprits sont des Unit®s. 
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ni toujours à la même âme. Et côest faute de cette perception que les cart®siens ont 

manqu®, en comptant pour rien les perceptions dont on ne sôaper­oit pas, comme le 

peuple compte pour rien les corps insensibles 
1
».  

 

Ainsi, Leibniz distingue-t-il  la sensation, par laquelle un sujet totalement passif 

reçoit par ses sens la matière du monde ; la perception, qui nôest pas encore 

consciente, permettant la capture et la  mise en forme de la sensation ; enfin 

lôaperception consciente qui unifie les perceptions. Autrement dit, la conscience 

nôest pas simple perception comme chez Locke, puisque nombre de perceptions 

sont inconscientes, elle nôest pas non plus cogito fulgurant comme chez Descartes, 

mais elle est connaissance réflexive de son état intérieur, au sein dôune substance  

qui unifie les perceptions (et qui fonde lôidentit® r®elle ou personnelle
2
). 

  Cette approche va permettre le basculement kantien vers la conception dôune 

conscience de soi entendue comme synth¯se de lôexp®rience par les cat®gories de 

lôentendement (côest-à-dire non plus par une substance métaphysique, mais par 

une faculté logique). 

Dans la conception kantienne, lôexp®rience perceptive ne peut devenir 

conscience de soi (ou aperception) que si les représentations qui lui sont apportées 

par les sens sont organis®es par lôentendement (qui organise toute exp®rience 

possible a priori). Il  existe donc un je, unité transcendantale de la conscience de 

soi, qui unifie de fa­on synth®tique les donn®es de lôexp®rience et permet 

dôappeler toutes les diverses repr®sentations qui me sont donn®es par lôintuition 

sensible
3
 (avant toute pensée), mes représentations : 

 
 « Le : je pense doit nécessairement pouvoir accompagner toutes mes perceptions ; 

car, si tel nô®tait pas le cas, quelque chose serait repr®sent® en moi qui ne pourrait 

aucunement être pensé [é] Je nomme encore lôunit® de cette repr®sentation lôunit® 

transcendantale de la conscience de soi, pour désigner la possibilité de la connaissance a 

priori qui en procède. En effet, les diverses représentations qui sont données dans une 

certaine intuition ne seraient pas toutes ensemble mes représentations si elles 

nôappartenaient pas toutes ensemble ¨ une conscience de soi  [é]  Côest seulement parce 

que je peux saisir le divers de ces représentations en une conscience que je les nomme 

toutes mes représentations ; car, si tel nô®tait pas le cas, jôaurais un moi tout aussi 

bigarr® et divers que jôai de repr®sentations dont je suis conscient
4
 ».  

 

Cette conscience de soi, qui produit la représentation je pense, qui est une et 

identique dans toute conscience, Kant la nomme aperception originaire. La 

conscience de soi nôest donc pas uniquement perceptive comme chez Locke, mais 

                                                 

 
1
 Leibniz, Principes de la Nature et de la Grâce, op.cit., p. 225. 

2
 « Lôidentit® r®elle et personnelle se prouve le plus certainement quôil se peut en mati¯re de 

fait, par la réflexion présente et immédiate », Nouveaux essais sur lôentendement humain, op.cit., 

p. 184. 
3
 Lôintuition est la connaissance des objets. La sensibilit® est la capacit® de recevoir des 

repr®sentations gr©ce ¨ la mani¯re dont nous sommes affect®s par les objets. Côest au moyen de la 

sensibilité que des objets nous sont donnés, seule elle nous fournit des intuitions ; mais côest 

lôentendement qui pense ces objets et côest de lui que naissent les concepts. Lôobjet est ce dans le 

concept de quoi le divers dôune intuition donn®e se trouve réuni. Lôunit® synth®tique de la 

conscience est donc une condition objective de toute connaissance. Critique de la raison pure, 

Esthétique transcendantale, §1, Paris, Quadrige/PUF, 2004, p. 53.  
4
 Kant, Critique de la raison pure, Analytique transcendantale, livre I, chap. 2, §16, idem, p. 

110. 
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un acte de synth¯se de lôentendement, qui unifie les repr®sentations : 

lôentendement soumet lôinterpr®tation sensible ¨ des r¯gles et les unit par-là dans 

une conscience ; « sans cet usage quôil fait de la sensibilit®, il ne penserait 

absolument rien
1
 ».  

Le je transcendantal opère donc en permanence la synthèse du divers 

empirique et le lie en une seule conscience de soi. Nous nôaurions, sans cette 

activité de synthèse, quôun moi empirique, bigarr® du divers des repr®sentations 

apport®es par lôintuition, une rhapsodie de sensations diverses incapables 

dôassurer lôunit® dôun sujet :  

 
« Des objets donn®s ¨ la sensibilit® dans lôespace et dans le temps ne constituent pas 

une expérience, et cette perception ne serait pas une connaissa nce sôils ®taient dispers®s 

en une « rhapsodie » sans suite. Pour quôils soient des objets d®finis, il faut quôils soient 

pens®s, côest-à-dire liés dans leurs divers aspects les uns aux autres. Cette liaison est 

lôacte de lôentendement, qui sôaccomplit sous diverses formes. Mais ces liaisons diverses 

dépendent elles-m°mes dôune unit® sup®rieure qui est ¨ la fois la fonction originaire de 

lôentendement et la condition supr°me de la possibilit® de lôexp®rience. Cette fonction est 

le Je pense, ou encore lôunit® originairement synth®tique de lôaperception 
2
».  

 

Il existe donc un chef dôorchestre
3
 qui permet dôunifier et de synth®tiser les 

donn®es de la sensibilit®, quôelles soient externes (les objets du monde ext®rieurs, 

visages, bruits, couleurs etc.) ou internes (émotions, désirs, tristesses, joies, 

souvenirs etc.) ; ainsi est évit® le d®sordre dôune conscience empirique toujours 

changeante, diverse et éclatée, qui ne saurait donner un « moi » fixe et permanent. 

Cette id®e dôun chef (le soi) qui m¯ne lôorchestre de la conscience est ®galement 

exprimée par A.R. Damasio, qui le situe non pas dans une aire déterminée du 

cerveau, mais le d®crit sous forme dôune coordination, de plus en plus n®cessaire 

au fur et à mesure que les contenus trait®s dans lôesprit deviennent plus 

nombreux
4
.   

Mais la conscience de soi-même, le « je pense », souligne Kant, nôest pas 

encore une connaissance de soi-même
5
. Lorsque jôai conscience de moi-même ï 

dans la synthèse transcendantale du divers des représentations ï jôai seulement 

conscience que je suis. Pour me connaître moi-m°me, jôai encore besoin dôune 

intuition qui me sert à déterminer la pensée de moi, comme pour la connaissance 

dôun objet distinct de moi. Car chaque homme a cent visages
6
 et autant de 

                                                 

 
1
 Kant, Fondements de la m®taphysique des mîurs, Paris, Poche, 2007, p. 135. Sans les 

concepts de lôentendement, les intuitions, dit Kant, sont aveugles, mais sans les intuitions les 

concepts sont vides. Cependant, lôentendement est lui-même soumis à une faculté supérieure qui 

est la raison, permettant de produire des Id®es et de cette fa­on sô®levant bien au-dessus de ce que 

la sensibilit® peut lui fournir. La raison permet dôacc®der au monde intelligible et ¨ le distinguer du 

monde sensible.  
2
 Kant, Critique de la raison pure, Analytique transcendantale, livre I, chap. 2, §15, ibid., p. 

153.  
3
 Lôunit® transcendantale de lôaperception, qui r®unit tout le divers donn® dans lôintuition. 

« Toutes les diverses consciences empiriques doivent être liées à une seule conscience de soi », 

ibid. 
4
 A. R. Damasio, Lôautre moi-même, op.cit., p. 33. 

5
 Kant, Critique de la raison pure, Analytique transcendantale, livre I, chap. 2,  §25, ibid., p. 

135. 
6
 E. Fiat, Grandeurs et misères des hommes. Petit traité de dignité, Paris, Larousse, 2010, pp. 

82-83. 
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consciences de soi. La connaissance de soi permet dôacc®der ¨ une image 

relativement stable de soi, m°me si aucun homme ne peut affirmer quôil se connait 

vraiment. Côest au contraire le kal®idoscope des consciences qui sôimpose au 

patient atteint dôune maladie dôAlzheimer, et non plus une identit® stable et 

rassurante, issue de la connaissance de soi.   

Enfin, la notion de sentiment de soi (immédiat et vécu), par opposition à la 

pens®e et ¨ la conscience de soi (qui recourt ¨ lôentendement, aux concepts et au 

langage) nôest pas ®trang¯re ¨ Kant, qui décrit une unité subjective de la 

conscience, plus ou moins saisie par le sens intime, et qui ne consiste que dans le 

lien dôassociations dôid®es ; ainsi lôenfant passe-t-il assez tardivement du 

sentiment de lui-même à la pensée
1
. Il nôen reste pas moins que côest la synthèse 

des données empiriques par lôentendement et la pens®e qui permettent le je du 

sujet.  

Au total, de ce parcours à travers les conceptions neuroscientifiques et 

philosophiques, il paraît possible de retenir quôun sentiment de soi, quôon pourrait 

qualifier de préréflexif, lié à nos sensations corporelles et à nos perceptions, est 

associé à une synthèse des représentations qui confère une unité au sujet et  que 

lôensemble participe ¨ la conscience au pr®sent, quôon peut ainsi distinguer dôune 

conscience de soi liée à la mémoire, ̈  lôidentit® et au self. 

Que devient ce sentiment de soi dans les pathologies de la conscience ? Quôen 

d®duire sur le plan de lô®thique ? 

 

4. Sentiment de soi et pathologie de la conscience 

 

Nôest-ce pas la condition tragique de la maladie dôAlzheimer, que la 

défaillance du je transcendantal, dévoilant des consciences empiriques diverses, 

souvent étranges et menaçantes, dont le sens est perdu 
2
? Après la défaillance de 

sa mémoire-souvenir à long terme, qui assurait la continuité de son identité, le 

patient atteint de maladie neurod®g®n®rative perd aussi la facult® dôunifier son 

moi empirique, en raison de la perte dôune facult® quôon pourrait, si on osait une 

transcription neuroscientifique de lôunit® synth®tique de lôaperception, assimiler à 

la mémoire de travail, qui conf¯re lôunit® et la continuit® de lôexp®rience 

consciente. Ses sensations diverses ne deviennent plus pour lui des représentations 

ou encore ces représentations perdent leur sens par manque de synthèse.  

Si le moi nôest plus quôune rhapsodie d®sordonn®e de sensations, le statut de 

sujet pourrait être mis progressivement en question. Au-delà de la perte du self, de 

lôidentit®, li®e ¨ la d®gradation de la m®moire autobiographique, il sôagirait, au 

présent, de la perte du « je », de la faculté de se représenter le monde et soi-même, 

de sôauto-représenter. Ce sujet dont le sentiment de soi disparaît, se vit comme 

étranger à lui-même. 

                                                 

 
1
 « Lôenfant, d®j¨ parvenu ¨ une certaine facilit® de langage, ne se met quô¨ un moment assez 

tardif (au bout dôun an peut-être) à se servir du je, alors quôil a si longtemps parl® de lui-même à la 

troisième personne (Charles veut manger, marcher, etc.) ; et une lumière semble en quelque sorte 

sô°tre faite en lui, lorsquôil commence ¨ se servir du je ; à dater de ce jour, il ne revient plus à ce 

premier langage. Il nôavait auparavant que le sentiment de lui-même, il en a maintenant la 

pensée ». Kant, Anthropologie du point de vue pragmatique, in íuvres philosophiques, III, Paris,  

Gallimard, 1986, livre I, §1, p. 945. 
2
 E. Fiat, « Dôune possible contribution kantienne ¨ la compr®hension de la maladie 

dôAlzheimer et des troubles qui lui sont apparent®s », Cours de doctorat, 16 février 2012. 
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 Cette inquiétante étrangeté, Freud en avait eu lôintuition sur lui-même, 

lôespace dôun bref instant, au cours dôun voyage en train, alors quôil ®tait assis seul 

dans un compartiment de wagon-lit et lorsque,  

 
« sous lôeffet dôun cahot un peu plus rude que les autres, la porte qui menait aux 

toilettes attenantes sôouvrit, et un monsieur dôun certain ©ge en robe de chambre, le 

bonnet de voyage sur la t°te, entra chez moi. Je supposais quôil sô®tait tromp® de 

direction en quittant le cabinet qui se trouvait entre deux compartiments et quôil ®tait 

entré dans mon compartiment par erreur ; je me levai précipitamment pour le détromper, 

mais je môaper­us bient¹t, abasourdi, que lôintrus ®tait ma propre image renvoy®e par le 

miroir de la porte intermédiaire 
1
».  

 

Ce double ®trangement inqui®tant, côest aussi probablement celui dôune 

conscience de soi déstructurée par la maladie
2
.  

Mais le sentiment de soi, primordial, élémentaire, celui qui est lié au sentiment 

du corps, de ses perceptions, de son action, de ses plaisirs nôest-il pas lôultime 

refuge du sujet qui perd son identité et ses capacités narratives ?  Faudrait-il nier 

le sujet parce quôil perd sa capacit® de se repr®senter le monde et lui-même de 

façon cohérente ? Celui qui ne dit plus « je pense queé », « je me souviens 

queé », mais seulement « jôaime cela » ou « je souffre » possède une conscience 

au pr®sent et un sentiment de soi, côest donc un sujet, et ce serait une forme 

dôoffense que de lui nier ce statut. Cette r®sistance ¨ lôobjectivation constitue lôun 

des messages les plus importants de lô®thique soignante. On pourrait même dire 

que ce parcours à travers philosophes et neuroscientifiques fonde cette résistance 

en permettant dôaffirmer la pr®sence du sujet, même souffrant, jusque dans les 

ultimes retranchements du sentiment de soi, même d®structur®. Côest pourquoi 

également il est utile de garder ce terme de sentiment de soi, et de le distinguer 

dôune conscience de soi li®e ¨ la m®moire et ¨ lôidentit®. Ne pas disqualifier ce 

sujet souffrant, lô®couter, lôaider ¨ exprimer ses d®sirs, ses plaisirs, ses douleurs, 

ses peines, et peut-°tre lôaider ¨ structurer le kal®idoscope de ses sensations et 

sentiments, constitue bien un défi éthique ; celui du pari du sujet.  

 

Au total, chacune des composantes de la conscience au présent peut être 

pathologiquement alt®r®e et contribuer ¨ la souffrance dôun sujet d®j¨ le plus 

souvent priv® de sa projection sur le pass® et lôavenir. 

Mais le sentiment de soi, indissociable de la d®finition et de lôexistence m°me 

de la conscience, ne peut se concevoir sans le ressenti dô®motions ; il nôy a pas de 

conscience sans ®motions, le d®ficit dô®motions est le signe dôune conscience 

malade et les ®motions constituent souvent lôultime moyen de communication 

dans démences évoluées. Le cerveau apparaît bien comme « le lieu privilégié de la 

constitution des affects 
3
», et la conscience émotionnelle comme un mode 

dôapproche privil®gi® du cerveau malade. 

 

 

                                                 

 
1
 S. Freud, Lôinqui®tante ®tranget® et autres essais, Paris, Gallimard, 1985, p. 257.  

2
 M. Fauzon-Lize, « Conscience, impression dôidentit®, impression dô®tranget® », Conscience, 

représentation de soi et désordres neuro-cognitifs, Marseille, 27-28 janvier 2012. 
3
 C. Malabou, Les nouveaux blessés, op.cit., p. 26. 
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VI.  La n®cessit® de lô®motion 
 

Conscience et émotion ne sont pas séparables. Lorsque la conscience au 

présent, cette conscience-noyau décrite par A.R. Damasio, disparait, lô®motion 

disparait également : dans les comas, les états végétatifs, les démences à un stade 

tr¯s ®volu®, les absences ®pileptiques, lô®motion sôen va en m°me temps que la 

conscience, m°me si lô®veil est pr®serv®. La pr®sence incontestable dôune r®action 

émotionnelle signe un état de conscience minimale (mais elle est souvent si 

difficile ¨ interpr®ter, si fluctuanteé), alors que lôabsence dô®motion est un 

corr®lat s¾r dôune conscience-noyau déficiente
1
.  

 

1. Emotions et sentiments 

 

Cette étroite relation entre conscience et émotion ne signifie pas que toutes les 

émotions soient conscientes (Ledoux avait d®j¨ montr® en 1986 quôil y avait une 

double voie de lôactivation des ®motions) : les mécanismes qui induisent une 

®motion restent souvent inconscients et lô®motion peut apparaitre ¨ la conscience 

apparemment immotivée. Il est également difficile de provoquer volontairement 

une ®motion, ainsi que de la contr¹ler lorsquôelle survient.  Dôailleurs, la plupart 

des sites c®r®braux responsables de lôinduction des ®motions sont de localisation 

sous-corticale (tronc cérébral, hypothalamus, télencéphale basal, amygdale), donc 

nôappartiennent pas au r®seau de la conscience, ¨ lôexception notable de la r®gion 

cingulaire antérieure et des régions ventro-médianes du cortex préfrontal.  

Nous suivrons ici A.R. Damasio
2
, en distinguant lô®motion, dont le 

déclanchement est souvent inconscient, qui se manifeste sur le théâtre du corps 

(elle est publiquement observable)  et le sentiment qui suit lô®motion, n®cessite la 

conscience et se joue dans le th®©tre de lôesprit : lorsquôelle apparait ¨ la 

conscience, lô®motion est ressentie, elle devient un sentiment. On per­oit ses 

sentiments, ¨ la premi¯re personne, mais on ne peut les observer chez quelquôun 

dôautre, ¨ la troisi¯me personne, alors quôon peut voir les ®motions dôautrui.  

Les émotions, chez lôanimal, mais ®galement chez lôhomme, constituent une 

valeur de survie, de signalement du danger, et ont un rôle régulateur dans 

lôhom®ostasie de lôorganisme. Côest le cas en particulier des ®motions primaires : 

peur, colère, surprise, dégoût, joie, tristesse. La conscience de lô®motion am®liore 

la capacit® de lôorganisme ¨ r®pondre par un comportement adapt® ¨ une situation 

donnée. Elle « nous arrache ainsi à la tyrannie automatique et aveugle de la 

machinerie émotionnelle » : nous pouvons lutter, dans une certaine mesure, pour 

contrôler nos émotions et nos interactions avec les objets qui causent les 

émotions. Le sentiment ®motionnel sôinscrit alors dans la cognition qui permet de 

r®fl®chir et dô®laborer des plans (mais nous d®passons d®j¨ le cadre dôune 

conscience au présent, pour aborder une conscience plus élaborée qui intègre la 

mémoire et ouvre sur la liberté). Le lobe préfrontal intervient plutôt dans le 

d®clanchement et le contr¹le des ®motions complexes, quôA. Damasio nomme 

« sociales »
3
 : sympathie, embarras, honte, culpabilité, orgueil, envie etc.  

                                                 

 
1
 A. Damasio, Le sentiment même de soi, op.cit., p. 106. 

2
 A. Damasio, Spinoza avait raison, Paris, Odile Jacob, 2003, p. 31.  

3
 A. Damasio, Le sentiment même de soi, idem, pp. 43-87. 
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2. Les pathologies de lô®motion 

 

Les lésions du lobe frontal
1
 alt¯rent lôaptitude ¨ ressentir des ®motions sociales, 

comme la sympathie ®voqu®e par un accident survenu ¨ quelquôun dôautre ou la 

culpabilité entrainée par un comportement inadéquat, la tristesse entrainée par la 

perte dôun °tre proche etc., ce qui compromet le comportement social normal, 

alors que lôensemble des fonctions intellectuelles restent par ailleurs normales. 

 A.R. Damasio et son équipe
2
 ont également montré que ces lésions altéraient 

gravement les processus de prise de décision. Dans une situation donnée (choisir 

une orientation professionnelle, se lancer dans de nouvelles affaires, choisir de se 

marier ou non etc.), ces patients atteints de l®sions frontales, alors quôils sont 

normalement intelligents, capables de résoudre des problèmes logiques, prennent 

des décisions qui ne sont avantageuses ni pour eux, ni pour leurs proches. On peut 

parler pour certains patients dôune v®ritable ç sociopathie acquise 
3
». Le test du 

jeu de lôIowa permet dô®valuer les prises de d®cision en proposant un jeu au cours 

duquel certains choix permettent des gains importants mais aussi des pertes non 

moins importantes, dôautres choix permettant des gains moindres mais réguliers et 

sans pertes. Les sujets normaux réalisent vite que dans le premier cas les gains 

sont rapidement annulés par les pertes et modifient leur choix en conséquence, ce 

que ne font pas les patients atteints de lésion du cortex préfrontal ventromédian. 

Lôhypoth¯se est que ces malades ne parviennent pas à activer une mémoire 

émotionnelle qui les aurait aidés à choisir parmi plusieurs possibles, les options 

avantageuses : ils nôutilisent pas lôexp®rience ®motionnelle quôils ont accumul®e 

au cours de leur vie (ils sont incapables de d®coder ou dôexprimer des r®ponses 

somatiques ®motionnelles, ce quôA.R. Damasio nomme les marqueurs 

somatiques). Il y a un d®couplage entre lôatteinte du syst¯me des ®motions (qui 

nôindique plus, comme en situation normale, la valeur contextuelle et les buts ¨ 

atteindre) et le syst¯me dô®laboration de lôaction qui reste intact, dôo½ une 

incapacité à évaluer correctement les conséquences futures de ses actions
4
.  

Enfin, A.R. Damasio distingue aussi des émotions « dôarri¯re-plan » (tension 

ou relaxation, fatigue ou énergie, bien-°tre ou malaise) quôon peut assimiler ¨ 

lôhumeur, lorsquôelles sont durables, et qui persistent en cas dôatteinte du lobe 

frontal et même de lôamygdale, mais disparaissent comme les ®motions primaires 

lorsque la conscience-noyau est atteinte.  

La production des qualia, ces sentiments subjectifs qui accompagnent nos 

perceptions et participent ¨ la conscience ph®nom®nale ainsi quôau sentiment de 

soi, est ®troitement li®e ¨ notre capacit® ¨ ressentir lô®motion. Le sentiment que 

nous éprouvons lorsque nous voyons le bleu du ciel, entendons le son du 

violoncelle ou go¾tons un bon vin sôalt¯re en m°me temps que la conscience, mais 

                                                 

 
1
 Particulièrement du cortex préfrontal orbitaire, au cours de lésions traumatiques, chirurgicales 

ou dans la démence fronto-temporale. Une « apathie émotionnelle » peut également survenir par 

atteinte des ganglions de la base, provoquant un découplage fonctionnel du lobe préfrontal.  
2
 A. Damasio, Lôerreur de Descartes, op.cit., pp. 228-275. 

3
 R. Levy, E. Voile, « Le cortex préfrontal : compositeur et chef dôorchestre des 

comportements volontaires », Rev Neurol FMC, 2009, F159-F177. 
4
 Idem, F168. 
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aussi lorsque notre réactivité émotionnelle est émoussée (par des drogues, comme 

les tranquillisants, par un ®tat d®pressif ou une l®sion de lôamygdale). 

Lôalexithymie (a : absence ; lexis : le mot ; thumos : lô®motion) d®signe un ®tat 

caractérisé par des difficultés à identifier et à différencier les états émotionnels, à 

les verbaliser, sôaccompagnant souvent dôune vie imaginaire r®duite et dôun mode 

de réaction et de pensée concret ou opératoire face à des situations de stress. Les 

« compétences émotionnelles » (capacités à identifier, à comprendre, à exprimer, 

à réguler et à utiliser les émotions) sont donc altérées. On estime que ces 

compétences ont un rôle protecteur pour la santé mentale et physique et la 

personnalité alexithymique serait à risque de maladies psychosomatiques
1
, en 

raison dôune conscience ®motionnelle d®ficiente. Par ailleurs, des maladies 

psychiatriques (états dépressif ou anxieux, stress post-traumatique) peuvent 

sôaccompagner dôune alexithymie secondaire. Le cortex cingulaire ant®rieur 

semble particuli¯rement impliqu® dans lô®veil ®motionnel et par cons®quent son 

hypofonctionnement dans  les déficiences de la conscience émotionnelle, qui 

semblent sôaccentuer avec lô©ge. Des m®thodes psychoth®rapeutiques ont ®t® 

développées, destinées à améliorer le niveau de conscience émotionnelle, à faire 

retrouver des potentialités perdues. Finalement on peut dire, avec C. Malabou, que 

tout traumatisme, quôil entraine des l®sions c®r®brales ou soit purement 

psychologique, cause une atteinte des sites c®r®braux conducteurs dô®motions
2
, de 

ce quôon peut nommer le cerveau affectif. Lôindiff®rence affective est une sorte de 

mort dans la vie du sujet, qui perturbe profondément son autonomie. Mais 

attention, souvenons-nous de lôenseignement de Leibniz et ne confondons pas 

long étourdissement et mort à la rigueur ! Lô®motion reste souvent relativement 

préservée, par un m®canisme faisant intervenir lôinconscient cognitif, alors même 

que lôacc¯s ¨ la m®moire, ¨ la d®cision ou au choix d®lib®r® est déjà atteint ; elle 

constitue alors un mode privil®gi® dô®change au cours de certaines maladies 

neurologiques. 

 

3. La conscience émotionnelle, ultime moyen de communication 

 

Il est classique de dire que les émotions sont longtemps préservées dans la 

maladie dôAlzheimer, alors m°me que la conscience de soi et lôensemble des 

fonctions cognitives sont fortement dégradés. En effet, même lorsque la 

conscience se limite au pr®sent, lorsque lôidentit® est altérée, des émotions 

élémentaires ou plus complexes persistent et sont un guide précieux pour 

reconnaitre les désirs ou pr®f®rences dôun sujet qui a encore un sentiment de soi et 

une certaine conscience émotionnelle. Cette dernière passe souvent par les circuits 

de lôinconscient cognitif. Un patient atteint dôagnosie faciale est incapable de 

reconnaître consciemment les visages et de faire la distinction entre un parfait 

inconnu et un de ses parents. Mais lorsquôon lui pr®sente le visage dôune personne 

familière, on enregistre
3
 une r®ponse ®motionnelle qui nôappara´t pas pour les 

visages inconnus. Cette émotion témoigne de la résurgence, hors conscience, 

                                                 

 
1
 S. et S. Consoli, « Le psychosomatique : y croire ou pas ? », conférence du Master de 

philosophie pratique, 06/04/2011. 
2
 C. Malabou, Les nouveaux blessés, op.cit., p. 20. 

3
 Par une réponse spécifique au niveau de la conductivité de la peau. 
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dôune connaissance ancienne enfouie dans lôinconscient cognitif, révélant chez ce 

patient la persistance de lôesprit, dans sa composante inconsciente.  

Joie ¨ lô®coute dôune musique agr®able ou ¨ lôaccueil dôun sourire, tristesse 

lorsque lôambiance devient hostile, peur lorsque lôenvironnement nôest plus 

familier, cris traduisant lôaffolement, honte lors dôune perte de la ma´trise des 

sphinctersé, côest ainsi que se manifeste lôhumain, m°me parfois au plus profond 

de la démence, lorsque lôesprit semble ®teint, lorsque la pensée semble vide, 

lorsque le filtre du langage nôest plus op®rant :  

 
« Comment "ne pas" "penser lôhumain" quand Felicita, qui ne dit jamais rien et dont 

lôesprit est ®teint, soudain fredonne quand elle entend la voix de la Callas ? Comment "ne 

pas" "penser lôhumain" quand Maria, qui ne bouge pas un doigt et dont lôesprit est ®teint, 

mitraille de bises une joue tendue dôun soignanté
1
 » 

 

 La conscience ®motionnelle, qui sôadresse ou r®pond ¨ celle du soignant ou du 

proche, devient donc un mode privilégié de communication, alors même que 

parfois le langage a disparu, comme nous le voyons maintenant.  

 

 

VII.  Une conscience sans langage ? 
 

Affirmer quôune ç conscience au présent », caractérisée par des données 

immédiates, phénoménales, phénoménologiques et émotionnelles, puisse se passer 

de la médiation du langage est très important au niveau éthique, pour ne pas 

disqualifier le vécu de ceux dont le langage sôen va. Quôil puisse y avoir une 

conscience et une pensée sans langage est pourtant une notion contre intuitive, 

tant nous avons ¨ lôesprit la d®finition de lôhomme par Aristote, comme celle dôun 

animal rationnel, doué de logos. Pour les Grecs, le logos est à la fois et de façon 

indissociable, langage et raison ; cette derni¯re nô®tant pas la facult® 

psychologique, la rationalit® dôun esprit, mais la trame intelligible de tout ce qui 

est, lôaccession au sens de ce qui est ici et maintenant. Pourtant le langage ne 

résume pas la pensée, ni surtout la conscience. 

 

1. Peut-il y avoir une pensée sans langage ? 

 

Hegel affirme que penser et avoir conscience de ses pens®es ne sôenvisagent 

pas sans lôinterm®diaire des mots et côest pour lui une tentative insensée que de 

vouloir penser sans les mots :  

 
« Nous nôavons conscience de nos pens®es, nous nôavons des pensées déterminées et 

réelles que lorsque nous leur donnons la forme objective, que nous les différencions de 

notre int®riorit®, et que par suite nous les marquons de la forme externe, mais dôune 

forme qui contient aussi le caract¯re de lôactivit® interne la plus haute. Côest le son 

articulé, le mot, qui seul nous offre une existence o½ lôexterne et lôinterne sont si 

intimement unis
2
 ».  

                                                 

 
1
 May Antoun, « Les personnes démentes : quand le corps parle et que lôesprit se tait, comment 

penser lôhumain ? », op.cit., p. 24. 
2
 Hegel, Philosophie de lôesprit, Paris, Germer Baillère, 1897, §463, p. 914. 
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Enferm® dans lôint®riorit® de mon moi, nous ne pourrions donc pas avoir de 

pensée claire et réelle ; seule lôext®riorit® du langage marque la pens®e dôune 

forme objective, celle du mot. Sôex-primer, côest sortir de lôunivers confus de la 

subjectivité pour prendre conscience de sa propre pensée à travers le mot et 

donner à cette pensée son existence la plus haute et la plus vraie. Pour Hegel, 

lôineffable est loin dô°tre ce quôil y a de plus haut, comme on le croit 

ordinairement par opinion superficielle : lôineffable nôest jamais que ç la pensée 

obscure, la pens®e ¨ lô®tat de fermentation, et qui ne devient claire que lorsquôelle 

trouve le mot ». Enfin, si on « se perd dans un flux de mots sans saisir la chose », 

si on parle beaucoup pour ne rien dire de clair, la faute en est à la pensée 

imparfaite, indéterminée et vide, elle nôen est pas au mot. 

Cependant, si pensée et langage coïncident, on peut se demander comment le 

sens vient aux mots et à la phrase ; il y a toujours une intention de signification de 

celui qui sôexprime dans le langage. Selon D. Laplane
1
, lôabsence de r®f®rence ¨ 

une pensée sans langage transformerait le langage en code autoréférentiel 

empêchant de comprendre comment le sens vient au langage ; la question de la 

sémantique (ce qui donne sens au langage), deviendrait insoluble.  

Dôautre part, de nombreuses situations issues de la pathologie ou de 

lôexp®rience quotidienne semblent bien montrer que la pensée peut exister sans 

langage. Les aphasiques, par lésions vasculaire ou dégénérative, restent non 

seulement conscients mais parfois capables dôune pens®e complexe, comme le 

montre D. Laplane sur de nombreux exemples issus de la clinique
2
. Dans son style 

à la fois précis et ironique, Simenon
3
 nous d®crit de fa­on litt®raire la pens®e dôun 

homme atteint dôaphasie motrice apr¯s un AVC, tout au long de son 

hospitalisation. A. R. Damasio
4
 nous précise que les patients atteints de 

détériorations linguistiques majeures restent éveillés, peuvent se comporter de 

fa­on r®fl®chie, sont capables de d®celer la dr¹lerie ou le tragique dôune situation 

et, ce qui est tout aussi important, de ressentir et dôexprimer ç à foison » des 

émotions. 

Dans la vie courante et en dehors de toute lésion, il arrive souvent que la 

pensée précède le langage, que nous cherchions le mot juste correspondant à ce 

que nous voulons dire, ou quôune situation, un sous-entendu, soit suffisamment 

évidents pour se passer de mots ; que le non-dit influence plus notre 

comportement quôun discours rationnel. Comme le dit encore D. Laplane, lorsque 

nous lisons un texte ou ®coutons un discours, lôeffort consiste essentiellement à 

reconstituer et ¨ interpr®ter la pens®e du locuteur ou de lô®crivain ¨ partir des 

signaux linguistiques quôil ®met, et en fonction des donn®es contextuelles et des 

situations vitales dans lesquelles ils surviennent. « Eh bien dansez maintenant » 

peut être une banale invitation à la danse après un repas, mais signifier « allez 

                                                 

 
1
 D. Laplane, « La pensée sans langage », EMC (Elsevier Masson SAS, Paris), Neurologie, 17-

022-E-80, 2011. 
2
 Dont celui de M. Lordat, professeur de médecine à Montpellier, lui-m°me atteint dôune 

aphasie régressive et qui publiait son auto-observation en 1843 : « On doute que la pensée ait été 

antérieure à la parole. On dit que la parole était préalablement n®cessaire, mais on a tort [é] Je 

sais, dôapr¯s mon exp®rience, quôon peut penser, combiner des choses abstraites, les bien 

distinguer, sans avoir aucun mot pour les exprimer ». D. Laplane, idem, p. 2. 
3
 G. Simenon, Les anneaux de Bicêtre, Paris, Poche, janvier 2009. 

4
 A. Damasio, Le sentiment même de soi, op.cit., p. 114. 
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crever et si vous saviez comme je môen moque » à la fin de la fable de la Cigale et 

de la Fourmi.  

Enfin certaines émotions ou perceptions dépassent la parole. Il en est ainsi de la 

douleur, car, 
 

 « Quand on ne peut plus se d®rober ¨ la douleur, [é]  

Parler alors semble mensonge, ou pire : lâche 

 insulte à la douleur, et gaspillage 

du peu de temps et de forces qui nous reste 
1
». 

 

Rappelons dôautre part que le langage est une fonction spécialisée de certaines 

r®gions de lôh®misph¯re c®r®bral gauche, que lôh®misph¯re droit est 

rigoureusement incapable de produire du langage et que côest lôensemble du 

cerveau qui participe ¨ lô®laboration de la pens®e. Lôh®misphère gauche est donc 

le seul qui parle, le seul quôon puisse interroger verbalement sur sa vie int®rieure, 

le seul avec lequel on puisse entrer en conversation. Il est aussi capable de 

fabriquer des récits verbaux fictionnels et imaginatifs. Certaines de ses lésions très 

localisées peuvent ne pas troubler la pensée, perturbant seulement son expression, 

mais les lésions étendues atteignent forcément la pensée complexe, sans 

cependant altérer la conscience au présent, comme nous allons le développer. 

Lôh®misphère droit est par contre un lieu important de formation de la pensée sans 

langage, de la pens®e intuitive, de la manipulation dôimages spatiales et de la 

conscience de son corps (insula et région pariétale)
2
. 

Au total, il semble à ce stade nécessaire de distinguer la conscience 

« immédiate », celle que nous avons appelé « au présent », qui ne nécessite pas 

obligatoirement le langage, de la pens®e r®fl®chie, celle qui sôadresse aux 

concepts, aux idées, sur lesquels porte la réflexion, et qui ne peut se passer de la 

m®diation du langage pour sôexprimer, comme le soulignait Hegel.  

 

2. Conscience, pensée et langage doivent être distingués. Quelles 

conséquences éthiques ? 

 

Le courant de la conscience au pr®sent, côest donc le v®cu, ce que la 

subjectivité éprouve et la façon dont elle se projette sur le réel. Si on peut 

admettre, avec Descartes, que le fait de penser à la première personne est 

indissociable de cette conscience, entrer dans une pensée complexe et réfléchie 

nécessite par contre une conscience dôun degr® sup®rieur, étroitement liée aux 

fonctions cognitives, notamment à la mémoire et au langage
3
. Si une idée ne peut 

guère être pensée sans les mots, le vécu du courant de conscience peut exister sans 

                                                 

 
1
 P. Jaccottet, « Chants dôen bas », A la lumi¯re dôhiver, Paris, Gallimard, 1994, p. 41.  

2
 A cet ®gard lô®tude des hémisphères droits isolés est particulièrement instructive ; certes, 

lôh®misph¯re droit est muet, mais dans le domaine non verbal, ses performances peuvent d®passer 

celles de lôh®misph¯re parlant (copie de dessins, compr®hension des mimiques, t©ches spatiales, 

appr®hension intuitive de propri®t®s g®om®triques, etc.). Il est donc loin dô°tre ç un automate 

dépourvu de conscience », D. Laplane, « La pensée sans langage », op.cit., p. 3. 
3
 Ainsi G.M. Edelman distingue une conscience primaire qui « refl¯te lôint®gration dôune sc¯ne 

autour dôun petit intervalle de temps pr®sent è et une conscience dôordre sup®rieur, ç fondée sur les 

aptitudes sémantiques è, permettant lôapparition des concepts explicites du soi, du pass® et du 

futur. Plus vaste que le ciel, Paris, Odile Jacob, 2004, p. 100.  
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le langage, en particulier lô®prouv® de la conscience ph®nom®nale et les 

sentiments. La conscience au présent, celle qui concerne les couleurs
1
, les sons, 

les odeurs, les ®tendues spatiales, les mouvements, la douleur, lôinterpr®tation des 

expressions faciales, lô®motion, peut ne pas être verbalisée. Il en est autrement 

®videmment lorsquôon veut dépasser la réalité empirique et son affectivité pour 

accéder au domaine des idées et des concepts.  

Bergson ajoute même que le langage est impuissant à traduire à traduire les 

sentiments les plus profonds et les plus originaux de notre moi :  

 
« Chacun de nous a sa mani¯re dôaimer ou de haµr et cet amour, cette haine, reflète sa 

personnalité toute entière. Cependant le langage désigne ces états par les mêmes mots 

chez tous les hommes ; aussi nôa-t-il pu fixer que lôaspect objectif et impersonnel de 

lôamour, de la haine, et des mille sentiments qui agitent lô©me [é] De m°me quôon 

pourra intercaler ind®finiment des points entre deux positions dôun mobile sans jamais 

combler lôespace parcouru, ainsi, par cela seul que nous parlons, par cela seul que nous 

associons des idées les unes aux autres et que ces idées se juxtaposent au lieu de se 

pénétrer, nous échouons à traduire entièrement ce que notre âme ressent : la pensée 

demeure incommensurable avec le langage
2
 ». 

 

Bergson nous dit que le langage objective, fixe, juxtapose, simplifie et rend 

impersonnels nos sentiments et nos id®es qui au contraire sôinterp®n¯trent, se 

fondent et se modifient sans cesse dans la durée, constituant un vécu original qui 

se renouvelle à chaque instant. Ainsi distingue-t-il un moi « conventionnel », celui 

des relations sociales, « dont lôexistence a des moments distincts, dont les ®tats se 

d®tachent les uns des autres et sôexpriment, sans peine par des mots
3
 », et le moi 

profond qui exprime ce que notre âme ressent, restant incommensurable avec le 

langage. Nous ne saisissons donc le plus souvent de nos sentiments « que leur 

aspect impersonnel, celui que le langage a pu noter une fois pour toutes parce 

quôil est ¨ peu pr¯s le m°me, dans les m°mes conditions, pour tous les hommes
4
 ». 

Nommer, côest classer, d®couper utilement le r®el pour satisfaire aux relations 

sociales, mais côest aussi contribuer à interposer « un voile entre nous et notre 

propre conscience
5
 è. Seul lôartiste, le po¯te, le peintre, parvient parfois ¨ ç écarter 

les symboles pratiquement utiles, les généralités conventionnellement et 

socialement acceptées, enfin tout ce qui masque la réalité, pour nous mettre face à 

face avec la réalité même
6
 ». Il est vrai que le tableau, le morceau de musique, 

parfois m°me la po®sie constitue un mode dôexpression qui sôoppose ¨ celui de 

lôinformation par le langage et sôadresse de fa­on privil®giée à la conscience 

malade. Tout au long de sa maladie dôAlzheimer, le peintre W. Utermohlen 

(1933/2007) a su communiquer sa détresse et son univers déstructuré par des 

tableaux de plus en plus abstraits, alors que les mots lui manquaient
7
. Le médecin 

                                                 

 
1
 Mais on ne voit pas les mêmes couleurs si on ne parle pas la même langue. 

2
 H. Bergson, Essai sur les données immédiates de la conscience, op.cit., p. 123-124. 

3
 Idem, p. 103. 

4
 H. Bergson, Le rire, Paris, PUF, 2007, p. 117. 

5
 Idem, p. 115. 

6
 Ibid., p. 120. 

7
 P. Sol, « Quand je deviens autre, W. Utermohlen », communication réseau Alzheimer 

Languedoc-Roussillon, 22 janvier 2011. 
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lui-m°me parle dôun ç tableau clinique », qui sôimpose parfois ¨ sa conscience 

avant même son analyse par le langage.   

Dôun point de vue ®thique, il est important que les soignants int¯grent la notion 

dôune conscience et dôune pens®e ind®pendante du langage et par conséquent la 

possibilité de communiquer, avec richesse, au-delà ou en deçà du langage. 

Comme le dit A.R. Damasio,  

 
« bien quôil soit hors de question de soutenir une conversation normale avec un 

aphasique global, il est possible de communiquer, de façon riche et humaine, si vous avez 

seulement la patience de vous accoutumer au vocabulaire limité et improvisé de signes 

non linguistiques que le patient peut développer. En vous familiarisant avec les 

instruments dont disposent le patient, jamais il ne vous viendra ¨ lôesprit de vous 

demander si cet °tre humain est ou nôest pas conscient. En terme de conscience-noyau, 

cet °tre humain nôest pas diff®rent de vous et de moi, en d®pit de son incapacit® ¨ 

traduire la pensée dans le langage et vice-versa 
1
».  

 

Il faut toujours prendre le temps de rechercher, derrière la communication 

d®faillante, la persistance dôune conscience ®motionnelle, dôune facult® de 

compr®hension des situations, dôune capacit® ¨ se r®f®rer ¨ des préférences ou des 

désirs et ¨ d®cider avec une certaine autonomie. Ce nôest pas facile, mais tout 

abandon ajoute forc®ment ¨ la souffrance de lôincommunicabilit®.  

Nous entrons ici dans le monde de la communication non verbale, que le 

soignant gère à travers les attitudes corporelles, lôexpression des ®motions, 

lôactivit® artistique. Ce type de communication, avec ses exigences et ses écueils, 

a ®t® particuli¯rement ®tudi® dans la maladie dôAlzheimer
2
. La mimique, le geste 

sont importants pour comprendre, sans réf®rence au langage, lô®tat dôesprit et les 

®motions de lôautre, par un m®canisme dôempathie ; ils sont une sorte de langage 

qui exprime des sentiments, un état intérieur et même des concepts éthiques 

(autonomie, non-abandon), sans lôinterm®diaire de la parole. Le corps et ses gestes 

sont aussi, nous lôavons vu, une ultime fa­on dôexprimer et sans doute dô®prouver 

le sentiment de soi. Encore faut-il que le soignant apprenne à entendre et à 

comprendre ce langage non verbal, car la tentation est grande de ne pas voir celui 

qui ne parle pas. En retour, lôacte du soignant, la mani¯re de donner le soin, de 

lôimposer ou de le proposer, nomme la place quôil accorde au patient dans la 

relation. Toutefois, il ne faut pas oublier que la communication non verbale elle-

même est souvent perturbée dans les maladies neuropsychiatriques en général, par 

appauvrissement, rigidité, ou dérive vers les stéréotypies
3
. Le fossé de 

communication peut alors sô®largir. Mais le regard ou le geste permettent aussi la 

rencontre, au sens ontologique du terme, lôattestation de la pr®sence de lôautre et 

la reconnaissance de sa personne. Côest en ce sens que Levinas
4
 dit que « la 

caresse transcende le sensible », elle « marche ¨ lôinvisible », cherche sans savoir 

quoi. Elle sôadresse au corps de lôautre, ¨ la limite du dicible et du pensable : 

« Dans un certain sens, elle exprime lôamour, mais souffre dôune incapacit® de le 

                                                 

 
1
 A. Damasio, Le sentiment même de soi, op.cit., p. 115. 

2
 C. Delamarre, Alzheimer et communication non verbale, Paris, Dunod, 2011. 

3
 J. Corraze, « désorganisation, altération et réorganisation des communications non-verbales ; 

le problème de leur pathologie », Les communications non-verbales, Paris, PUF, 1992, pp. 214-

230. 
4
 E. Levinas, Totalité et infini, Paris, Livre de Poche, 2010, p. 288. 
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dire ». Au-del¨ de lôéros, qui nôa pas lieu dô°tre ici, elle exprime ce quôil est si 

difficile de dire, la tendresse, la protection, lôamour, mais surtout la 

reconnaissance dôun °tre, dans un monde intermédiaire, elle vise « un être qui se 

dissipe comme dans un rêve impersonnel sans volonté et même sans résistance, 

une passivité ». Encore faut-il que ce patient, même atteint dans sa conscience, 

soit prêt à recevoir et à accepter cette proximit® qui peut blesser le respect quôil 

attend (cf. pp. 246-247). Attention au « tutoiement corporel
1
 », à lôintrusion, 

m°me bien intentionn®e, dans la bulle de lôintime, parfois empreinte dôune 

violence invisible plus grande quôune main qui se l¯ve et ne blesse personne. Le 

soignant doit donc adapter son geste comme il adapte sa parole. 

 

 Côest dire lôimportance de la relation intersubjective et de la projection sur 

lôesprit de lôautre, et côest le dernier aspect de la conscience au pr®sent que nous 

envisageons maintenant : une conscience ne peut naître, se développer, persister 

sans le regard dôautrui et le regard sur autrui. La conscience dôautrui est un 

complément  obligatoire de la conscience de soi ; comme le dit Sartre, « les 

théories modernes nous révèlent un effort pour saisir au sein même des 

consciences une liaison fondamentale et transcendante à autrui qui serait 

constitutive de chaque conscience dans son surgissement même 
2
». Nous 

voudrions ici d®velopper deux points qui int®ressent particuli¯rement lô®thique du 

soignant qui prend en charge les maladies de la conscience :  

En premier lieu, la relation entre consciences est ¨ lô®vidence fondamentale à la 

prise en charge dôun bless® de la conscience. Mais on ne peut faire lôimpasse sur 

la violence et les rapports de domination constitutifs du rapport entre les 

consciences, qui sont source potentielle de maltraitance, dôautant plus que lôune 

des consciences est vulnérable. 

En second lieu, lôempathie, cette capacité prodigieuse de la conscience à se 

projeter sur lôesprit dôautrui pour le comprendre, fondamentale pour communiquer 

avec les consciences malades, peut également être défaillante ou déviante : chez le 

patient, en raison de sa maladie de la conscience, mais aussi chez le soignant, en 

raison pr®cis®ment de lôasym®trie fondamentale de la relation intersubjective. 

Ce sont ces deux questions que nous abordons maintenant pour terminer ce 

tour dôhorizon sur la conscience au pr®sent et ses implications éthiques.   

 

 

VIII.   La conscience dôautrui, nécessité et risques de 

déviance  
 

Le premier message qui sôadresse au soignant prenant en charge les blessés de 

la conscience est de dire que la relation intersubjective est nécessaire, même et 

peut-être surtout lorsque le sujet semble disparaître, mais que cette relation est 

loin dô°tre anodine et habituelle et comporte donc des risques de déviance dont il 

faut être conscient. 

 

                                                 

 
1
 C. Delamarre, op.cit., p. 120. 

2
 J.-P. Sartre, Lô°tre et le n®ant, op.cit., p. 288. 
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La relation intersubjective avec une conscience malade 
 

1. Elle est bien sûr nécessaire 

 

La philosophie nôa pas toujours pens® la relation intersubjective. On a 

beaucoup reproché au cogito cartésien son solipsisme : la conscience de soi 

cartésienne dépasse-t-elle le stade de lôego ? La phénoménologie va au contraire 

affirmer que ce qui est premier nôest pas la subjectivit® dôune conscience 

individuelle réduite au cogito, mais lôintersubjectivit®, côest-à-dire la relation entre 

les consciences : ma conscience va d®couvrir celle de lôautre comme elle a 

d®couvert le monde, par lôintentionnalit®
1
. Je ne suis pas seulement « pour-soi » 

(conscience de soi), mais en même temps « pour-autrui ». La conscience 

intentionnelle  dôHusserl appréhende lôalter ego, non pas comme un objet du 

monde, mais comme une relation intersubjective. Par la « noèse è (lôacte de la 

conscience intentionnelle), lôego va acc®der ¨ lôalter ego. Citons P. Ricîur :  

 
« La Ve Méditation cartésienne tente de combler la grande lacune du cartésianisme, 

qui ne comporte aucune th®orie de lôexistence dôautrui. Elle ®tablit quôautrui est un °tre 

qui se constitue « dans è mon Ego, mais qui sôy constitue précisément comme un autre 

Ego, qui mô®chappe, qui existe comme moi et avec lequel je peux entrer dans une relation 

réciproque 
2
».  

 

Notons que Husserl envisage cette relation avec la conscience dôautrui par 

lôinterm®diaire dôune m®diation, puisquôil est impossible de vivre directement les 

v®cus dôautrui. Cette m®diation, côest  le corps physique de lôautre, non pas 

seulement le corps inerte et objectif de la science (Körper), mais celui  dôun sujet, 

un corps investi lui aussi dot® dôune vie psychique irremplaçable (chair ou Leib). 

Cette intentionnalit® indirecte dôautrui, Husserl la nomme apprésentation 
3
: le 

corps dôautrui qui môest pr®sent® est saisi comme imm®diatement semblable au 

mien. Côest donc par le corps, comme par le verbe, que sôétablit la relation 

intersubjective, point important ¨ souligner lorsquôon sôadresse ¨ la conscience 

malade, comme nous lôavons vu. Ce corps qui nôest pas r®ductible ¨ son physique, 

mais qui pr®sente lôesprit qui lôanime.  

Retenons donc que la conscience de soi ne pourrait pas se développer ou se 

maintenir sans intersubjectivité, même sôil est difficile ou impossible dôacc®der au 

v®cu v®ritable de lôalter ego.  Quelques mythes connus nous le rappellent. 

Celui de lôenfant sauvage, qui repose sur lôhistoire de Victor de lôAveyron, 

découvert en 1797 dans une forêt où il avait survécu sans contact humain depuis 

son enfance, enfant-animal dont lôhistoire a ®t® mise en sc¯ne par Truffaut et 

racontée dans une belle nouvelle de T.C. Boyle
4
. Une conscience réduite à un 

regard (« le regard dôune ©me damn®e, un regard d®ment, ®trange, haineux »), qui 

                                                 

 
1
 ç Ce que jô®tablis de mani¯re concordante comme autre [é] côest, dans lôattitude 

transcendantale, ipso facto lôautre qui existe, lôalter ego, établi précisément au sein de 

lôintentionnalit® exp®rimentatrice de mon ego », E. Husserl, Idées directrices pour une 

phénoménologie, op.cit., p. 199. 
2
 P. Ricîur, « Husserl et le sens de lôhistoire », A lô®cole de la ph®nom®nologie, Paris, Vrin, 

1986, p. 55. 
3
 D. Folscheid, La philosophie allemande, op.cit.,  p. 279. 

4
 T. C. Boyle, Lôenfant sauvage, Paris, Grasset, 2010. 



103 

 

semble ensuite sô®veiller sous lôinfluence tr¯s patiente de son ®ducateur mais 

finalement nôatteindra jamais le stade de la communication ni de la sociabilit® et, 

¨ nouveau abandonn®e, finira par sô®teindre ¨ la fin dôune vie devenue quasi 

végétative, se limitant à la nourriture et au sommeil. 

Celui de Robinson Crusoë, tel que M. Tournier lôa d®crit dans son roman, 

Vendredi ou les limbes du Pacifique
1
. Ici, il ne sôagit pas dôune absence de 

progression, mais dôune r®gression. Priv® dôautrui, Robinson perd 

progressivement son identité et sa conscience de soi. Il retourne à un état 

dôindiff®renciation proche de celui du nourrisson, se vautre dans la boue, retrouve 

une position fîtale.  Il lui faudra sôimposer des rep¯res sociaux (¨ commencer par 

le travail) et surtout voir r®appara´tre lôautre (dans la figure de Vendredi) pour 

redevenir un sujet
2
, une conscience de soi à part entière. 

Ce rôle de lôintersubjectivit® est un message quôil faut sôacharner ¨ transmettre 

aux soignants ou aux proches qui sôoccupent de patients dont la conscience 

sôalt¯re, pour des raisons psychiatriques ou neurologiques.  

Lorsquôun patient sô®veille dôun coma, on peut dire quôil ne va retrouver son 

soi que si la relation ¨ autrui lôa en quelque sorte voulu et permis. Un traumatisé 

crânien dont la conscience émerge péniblement, restera en état végétatif sôil nôest 

pas stimulé. La relation commence avec la manipulation du corps, dans ces longs 

échanges primordiaux avec les soignants où circulent toutes les émotions qui 

peuvent aller du bien-être au vécu douloureux ou au sentiment de persécution. 

Elle se poursuit avec la parole, qui peut apaiser ou exacerber lôangoisse de ce sujet 

qui tente de sortir dôune nuit incompr®hensible. Les ®quipes de r®animation 

connaissent bien lôimportance et la fragilit® de cette relation intersubjective ; 

comme lôexprime F. Cohadon, « Si on veut parler de conscience, on peut dire que 

la conscience du patient et celle de lô®quipe sont "en ®tat de participation"
3
 ». 

 Lorsque lôidentit® dôun patient atteint de maladie dôAlzheimer se délabre, côest 

encore autrui, le soignant, le proche, qui permet dôacc®der aux d®sirs, préférences, 

®motions, dôune conscience au pr®sent et dôaider ¨ la r®alisation dôun soi priv® 

dôhistoire ou dôun ç je è qui nôarrive plus ¨ faire la synth¯se de son monde, 

externe ou intérieur. Si on ne lui parle pas, si on ne lui sourit pas, si on ne le 

manipule pas, ce patient restera recroquevillé dans son fauteuil. 

Lorsque la conscience sôen va vraiment, que le sujet sôefface, côest toujours le 

regard de lôautre qui permet le maintien de la personne ; de ce regard éthique, 

comme philosophie première, nous reparlerons plus loin, avec Levinas. Mais 

attention, un visage nu et exposé peut aussi inviter à la violence, car celle-ci est à 

son tour constitutive des relations entre les hommes. 

 

2. La relation intersubjective doit échapper à la violence qui peut 

guetter la relation de soins dans lôasym®trie des consciences 

 

La réflexion sur la relation entre les consciences, va être poursuivie par Hegel,  

pour insister sur sa violence potentielle et même constitutive. 

Aux yeux de Hegel, lôexistence dôautrui est indispensable ¨ lôexistence m°me 

de ma conscience comme conscience de soi : 

                                                 

 
1
 M. Tournier, Vendredi ou les limbes du Pacifique, Paris, Gallimard, 1967. 

2
 A. Tomès, Le sujet, Paris, ellipses, 2005, p. 62. 

3
 F. Cohadon, Sortir du coma, op.cit., p. 129. 
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 « La conscience de soi est en soi et pour soi quand et parce quôelle est en soi et pour 

soi pour une autre conscience de soi ; côest-à-dire quôelle nôest quôen tant quô°tre 

reconnu
1
 ».  

 

Côest donc la reconnaissance par une autre conscience qui valide la conscience 

de soi ; sans cette m®diation, elle nôest pas authentiquement conscience de soi. 

Mais cette identit® va se constituer fondamentalement contre lôautre. Comme le 

dit Sartre, « Hegel se place ici sur le terrain non de la relation univoque qui va de 

moi (appréhendé par le cogito) ¨ lôautre, mais de la relation r®ciproque quôil 

définit : "le saisissement de soi dans lôautre". En effet, côest seulement en tant 

quôil sôoppose ¨ lôautre que chacun est absolument pour soi ; il affirme contre 

lôautre et vis-à-vis de lôautre son droit dô°tre individualis®
2
 ».  

On nôest donc une conscience que si on est reconnu par une autre conscience, 

et cette reconnaissance est un affrontement ; un affrontement pour la vie, puisque 

Hegel voit dans la conscience de lô°tre spirituel un °tre-pour-soi, pure négation de 

tout ce qui est vital, en particulier de la matérialité de son corps
3
. La conscience 

doit sô®lever au-dessus de cet instinct de conservation de la vie pour recevoir la 

valeur humaine. Elle doit être capable de mettre sa vie en jeu. Pour me faire 

reconnaitre par lôautre, je dois risquer ma vie, côest-à-dire môaffirmer comme non 

lié à la vie, être pure conscience irréductible à tout ce qui est inessentiel, et en 

m°me temps mettre en danger la vie de lôautre ; si ce dernier reste attaché aux 

choses externes inessentielles, ¨ la vie, il est lôEsclave et je suis le Ma´tre, côest-à-

dire lôessence, et je suis reconnu par lôesclave. Pour le ma´tre, la libert® vaut 

mieux que la vie, pour lôesclave, la vie vaut mieux que la libert® : « Côest 

seulement par le risque de sa vie quôon conserve sa libert® [é] La conscience 

servile a en revanche [é] ressenti la peur de la mort ».  Comme le dit A. Camus, 

« cette conscience, qui, pour conserver la vie animale, renonce à la vie 

indépendante, est celle de lôesclave. Celle qui, reconnue, obtient lôind®pendance, 

est celle du maître 
4
». Mais par la suite le Ma´tre devra reconnaitre lôEsclave, car 

il nôa plus de rapports avec le corps, la nature et le travail que par son 

intermédiaire et dépend donc de lui. « Le ma´tre ne sert ¨ rien dans lôhistoire quô¨ 

susciter la conscience servile, la seule qui cr®e lôhistoire justement
5
 è. Lôesclave 

en effet lutte pour changer sa condition et obtenir sa libert®, ce qui fait lôhistoire. 

Au total, on nôest conscience de soi que par un autre ; je d®pends de lôautre en 

mon être. Cette lutte pour la reconnaissance est la vérité du rapport entre 

consciences. 

Si la reconnaissance entre consciences est aussi une lutte, alors la conscience 

blessée, exposée, est ici particuli¯rement vuln®rable ¨ la violence qui sôexerce 

parfois ¨ lôinsu m°me du soignant qui la manifeste. La relation de soins est 

                                                 

 
1
 G.W.F. Hegel, Ph®nom®nologie de lôesprit, I, Paris, Aubier, Trad. J. Hyppolite, 1977, p. 155. 

2
 J.-P. Sartre, Lô°tre et le n®ant, op.cit., p. 292. 

3
 « Se présenter soi-même comme pure abstraction de la conscience de soi consiste à se 

montrer comme pure négation de sa mani¯re dô°tre objective ou consiste ¨ montrer quôon nôest 

attaché à aucun être-là d®termin®, pas plus quô¨ la singularit® universelle de lô°tre-là en général, à 

montrer quôon nôest pas attach® ¨ la vie è, G.W.F. Hegel, Phénoménologie de lôesprit, idem, p. 

159. 
4
 A Camus, Lôhomme r®volt®, Paris, Gallimard, 1951, p. 181. 

5
 Idem, p.182. 
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habitée par le risque de violence
1
 et ce risque est dôautant plus important que 

lôin®galit® entre soignant et soign® est flagrante, surtout lorsquôelle concerne les 

consciences. Face à une conscience amoindrie par la maladie, il peut être facile de 

glisser, le plus souvent à son insu, vers une domination sans risque de contestation 

et de pratiquer une « maltraitance ordinaire », dangereuse par sa banalisation, son 

invisibilité, son acceptation passive. Infantilisation, tutoiement, toilettes imposées, 

absence de prise en compte de la douleur, non-respect de lôintimit® ou de la 

pudeur, contention trop systématique, absence de prise en compte du 

consentement,  la liste est longue des requ°tes dôusagers, le plus souvent par 

lôinterm®diaire des familles. 

 
« Traiter odieusement celui auquel nous ne voulons pas ressembler sous pr®texte quôil 

a perdu la raison est pour le moins m®prisable. Côest pourtant lôattitude quô¨ notre insu 

nous adoptons vis-à-vis des supposés déments
2
 » 

 

Mais la plus commune des violences est sans doute lôignorance, lôindiff®rence, 

lôeffacement, g®n®r®s par un refus dôidentification avec ces patients dont 

lôapparente vacuit® psychique nous effraie. « Lôattention se d®tourne de ces 

patients qui ont rompu la communication. Ce faisant, ils sont un peu plus 

enferm®s dans leur maladie. [é] En tout lieu, malgr® nous (mais parfois aussi 

délibérément) nous refusons de voir qui nous gêne et nous scotomisons ceux qui 

évoquent la souffrance et la mort
3
 ». Côest lôeffrayante image de lôa®ropage 

médical qui, au cours de la « visite », saute la chambre du dément car « il nôy a 

rien de neuf aujourdôhui, nôest-ce pas ? ». 

Nôoublions pas lôavertissement terrible de P. Ricîur dans sa préface aux 

documents de la commission m®dicale dôAmnesty International
4
 :  

 

« La participation de certains m®decins ¨ la torture nôest pas une aberration sans lien 

aucun avec la pratique m®dicale honn°te, mais constitue le p¹le extr°me dôune gamme 

continue de compromissions, dont lôautre p¹le se confond pr®cis®ment avec la pratique 

médicale "normale" ; tout commence, en effet , sur ce plan, d¯s lôinstant o½ cette pratique 

se r®duit ¨ une technique, certes scientifiquement instruite, mais dissoci®e dôune ®thique 

de la sollicitude, attentive ¨ la souffrance dôautrui et respectueuse du droit ¨ la vie et aux 

soins du malade en tant que personne ».       

 

 Lô®thique constitue le meilleur rempart contre cette violence, en rappelant la 

pérennité du sujet et la permanence de la personne et de sa dignité malgré 

lôalt®ration des contenus ou de lô®tat de conscience, en luttant contre 

lôobjectivation (cf. pp. 310-317), en insistant sur la nécessité du dialogue et de la 

recherche de lôautonomie, enfin en instituant une culture de la bientraitance, cette 

démarche volontariste qui contraint les professionnels à garder en permanence la 

mémoire du risque de maltraitance
5
. 

                                                 

 
1
 D. Blet, « Lôombre du soin, la violence et lô®thiqueè, Communication au comit® dô®thique, 

CH de Carcassonne, 19 mai 2010. 
2
 J. Maisondieu, Le crépuscule de la raison, Paris, Bayard, 2001, p. 95. 

3
 Idem, p. 166. 

4
 Médecins tortionnaires, médecins résistants, Paris, La Découverte, 1989, p. 6. 

5
 N. Blasco, « De la maltraitance à la bientraitance », Mémoire de fin dô®tude, cadre de sant®, 

2010. 
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Mais la conscience, côest aussi un ph®nom¯ne de projection, qui a la possibilit® 

de sortir de lôici et maintenant, pour voyager, dans le temps et  dans lôespace, mais 

également, et côest le plus surprenant, pour sortir de soi et se transporter dans 

lôintimit® dôune autre conscience. Indispensable ¨ la relation ®thique, et dôautant 

plus que la relation entre consciences est asym®trique, lôempathie, que nous 

envisageons maintenant, peut aussi être défaillante, déviante ou excessive 

lorsquôelle sôadresse ¨ la conscience malade. 

 

La projection sur la conscience dôautrui, puissance et dérives 
 

1. Lôempathie, fondement de lôintersubjectivit® ; de la philosophie  

¨ lô®thique 

 

Cette propri®t® essentielle de la conscience quôest lôempathie a dôabord ®t® 

d®crite par la philosophie, avant dô°tre r®cup®r®e par la psychologie, interpr®t®e 

par la neurophysiologie et enfin devenir une dimension essentielle de lô®thique, et 

plus particuli¯rement de lô®thique soignante, puisque celle-ci ne peut guère 

sôenvisager sans une rencontre et une tentative de compréhension entre les 

consciences, a fortiori si la conscience soignante sôadresse ¨ la conscience malade. 

Côest ce mouvement vers lô®thique que nous envisageons maintenant, dont nous 

soulignerons ensuite les limites et les possibles déviances.  

Lôempathie est actuellement définie
1
 comme la disposition psychique (la 

propriété de la conscience) qui permet de se mettre ¨ la place dôautrui : de 

ressentir ce quôil ®prouve et dôen °tre affecté (empathie émotionnelle), mais aussi 

de se représenter son état mental pour connaitre et comprendre son état 

psychologique (empathie cognitive). Ces deux aspects ne sont pas forcément liés. 

Il est difficile, et probablement en partie artificiel, de distinguer le concept de 

« th®orie de lôesprit » (theory of mind) et celui dôempathie cognitive. La théorie de 

lôesprit concerne plus sp®cifiquement la capacit® ¨ attribuer des ®tats mentaux ¨ 

autrui (intentions, désirs, idées, sentiments, croyances) et à utiliser cette faculté 

pour comprendre et anticiper les comportements des autres. 

Lôempathie doit être distinguée de la sympathie et de la compassion. La 

sympathie désigne ce penchant naturel attirant les personnes les unes vers les 

autres, dont Max Scheler fait un sentiment universel et inné
2
 ; ce partage des 

®motions comme des valeurs nôimplique pas la s®paration entre soi et lôautre, qui 

est au contraire fondamentale dans lôempathie. La compassion (pâtir avec) 

consiste à se sentir affecté par la souffrance du patient
3
, cette personne dont je 

partage la vulnérabilité, et à r®sister ¨ la tentation de sôendurcir pour se prot®ger. 

                                                 

 
1
 S. Tisseron, Lôempathie au cîur du jeu social, Paris, Albin-Michel, 2010, p. 18. 

2
 « Non seulement la sympathie est "innée" (à tout homme), mais aussi elle fait partie de la 

constitution de tout être capable de sentir », M. Scheler, Nature et formes de la sympathie, Paris, 

Payot § Rivages, 2003, p. 259 
3
 J. Ricot, Du bon usage de la compassion, Paris, PUF, 2013, p. 9. 
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Peu éloigné en est le sentiment de pitié développé par Rousseau, qui comporte une 

part dôempathie
1
 et une part de compassion, ou commisération.  

La philosophie a dôembl®e insist® sur deux caract®ristiques essentielles de 

lôempathie, qui intéressent directement notre sujet : lôimportance de la médiation 

corporelle et lôimpossibilit® dôune fusion des consciences. 

Ainsi, lorsque T. Lipps décrit lôempathie à la fin du XIX
e 
siècle, il montre de 

fa­on tr¯s moderne lôimportance de lôimitation motrice des gestes ou des 

comportements de lôautre, dans la source du savoir sur autrui
2
. Il sôagit en quelque 

sorte dôun ç instinct dôimitation » (une empathie « dôaction », ayant le corps 

comme point de référence), par lequel, en imitant les mimiques, les gestes et les 

postures dôautrui, nous ressentirions en nous-m°mes les sentiments quôils 

expriment
3
. Soulignons lôimportance de ces manifestations corporelles et 

comportementales, de la plus petite mimique au geste menaçant, pour reconnaitre 

lô®tat dôesprit ou les intentions de lôautre. On peut citer lôexemple de la col¯re, 

développée par M. Merleau-Ponty : « Soit un geste de colère ou de menace, je 

nôai pas besoin pour le comprendre de me rappeler les sentiments que jôai 

®prouv®s lorsque jôex®cutais pour mon compte les m°mes gestes [é] je ne per­ois 

pas la colère ou la menace comme un fait psychique caché derrière le geste, je lis 

la colère dans le geste, le geste ne me fait pas penser à la colère, il est la colère 

elle-même
4
 è. Mais une expression faciale tr¯s discr¯te permet parfois dôacc®der 

aux pens®es de lôautre, comme lô®voque A. C®saire, cit® par B. Cyrulnik
5
, 

lorsquôil parle de la ç négritude » : « Je parle avec cet homme, je travaille et 

soudain je perçois sur sa face une minuscule expression qui, dans un éclair, me 

fait comprendre que, sous son regard, je suis un Nègre ». Au-delà des mots, 

quelque chose sôest transmis entre les deux consciences par une simple mimique. 

Cette transmission des affects par des expressions du visage ou des gestes est, 

jusquô¨ un stade ®volu® de la maladie, un mode de communication important avec 

une conscience déstructurée. A d®faut dôun acc¯s direct ¨ la conscience dôautrui, 

quôelle soit bien-portante ou malade, nous interprétons des signes, au risque 

dôailleurs de lôerreur ; la mimique dôun patient qui ne sôexprime plus sera 

interprétée comme de la tristesse, mais ne sôagit-il pas de colère, ou de douleur ?     

Lôempathie constitue pour Husserl le fondement de lôintersubjectivit® et de 

lôacc¯s ¨ la connaissance de lôalter-ego : par un acte volontaire, je peux me mettre 

en imagination ¨ la place dôautrui, interpr®ter son v®cu psychique et son 

comportement : « Cette th®orie de lôexp®rience de ce qui est ®tranger, côest ce 

quôon appelle th®orie de lôempathie
6
 ». E. Stein dira que lôEinfühlung, 

                                                 

 
1
 « Comment nous laissons nous ®mouvoir ¨ la piti®, si ce nôest en nous transportant hors de 

nous et en nous identifiant avec lôanimal souffrant, en quittant, pour ainsi dire, notre °tre pour 

prendre le sien [é] Ainsi nul devient sensible que quand son imagination sôanime et commence ¨ 

la transporter hors de lui », J.-J. Rousseau, « lô®ducation de lô°tre moral », Emile ou de lô®ducation, 

Paris, GF Flammarion, 1966, p. 289. 
2
 Pour T. Lipps, « Lôobservation active des mouvements expressifs dôautrui produit dans le 

sujet percevant des sentiments alors attribu®s, dans un acte dôobjectivation, ¨ cet autrui comme 

étant ses aspirations ou ses états psychiques », E. Godart, Edith Stein, lôamour de lôautre, Paris, 

Lôîuvre, 2011, p. 46. 
3
 G. Jorland, « Lôempathie, histoire dôun concept », in A. Berthoz, G. Jorland, Lôempathie, 

Paris, Odile Jacob, 2004, p. 37. 
4
 M. Merleau-Ponty, Phénoménologie de la perception, I, Le corps VI,  op.cit., p. 225. 

5
 B. Cyrulnik, De chair et dô©me, Paris, Odile Jacob, 2006, p. 154. 

6
 E. Husserl, Idées directrices pour une phénoménologie, op.cit., p. 197. 
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côest « lôexp®rience de la conscience dôautrui, la mani¯re dont lôhomme saisit la 

vie psychique de son semblable
1
 ». Cette connaissance de lôautre sôeffectue 

essentiellement à travers la perception de ses affects, et plus particulièrement de 

leur perception extérieure et corporelle, phénoménologique : un visage rayonnant 

me laisse deviner sa joie, me permet de la ressentir. Mais ce sentiment ne se 

mélange au mien : « Il nôy a pas "fusion" ou "confusion" des sentiments, mais 

bien connaissance de qui est lôautre et de qui je suis 
2
». Comme le souligne E. 

Godart, « côest sans doute l¨ que r®side toute la puissance de lôEinfühlung qui 

consiste ¨ saisir, ¨ ressentir ce quôest lôautre de lôint®rieur, tout en ®tant capable de 

le distinguer de ce que je ressens, de ce que je saisis de moi 
3
». On parle donc bien  

de saisir les v®cus dôautrui tels que lui-même les a vécus, et non en les réduisant à 

mon propre champ de conscience. Le problème, que nous allons reprendre, est 

bien sûr de savoir si ce saisissement est possible lorsque la conscience de lôautre 

est malade et déstructurée. 

  Enfin, lôintersubjectivit® permet aussi de renforcer la conscience de soi gr©ce 

à  cette expérience « qui me permet de prendre conscience de ce que je suis ï ou 

du fait "que je suis" ï par le regard et la conscience de lôautre
4
 è. Il sôagit donc 

bien dôune rencontre entre deux consciences, entre deux sujets, dôune projection 

sur autrui pour un meilleur retour sur soi, dôun d®sir de validation par le regard 

dôautrui. Cette empathie « réciproque et mutuelle
5
 è qui accepte que lôautre se 

mette ¨ son tour ¨ ma place et môinforme sur ce que je suis, elle sôaffaiblit dans le 

rapport à la conscience malade ; mais elle nôa aucun besoin dô°tre sym®trique : 

quelle gratification pour un soignant que de comprendre par un regard ou une 

parole en retour, que son effort de compr®hension dôune souffrance ou dôun d®sir 

dôautonomie a été bien reçu et a généré chez ce patient le simple réconfort de ne 

pas être totalement disqualifié.  

Le concept dôempathie va ensuite être développé en psychologie, parallèlement 

¨ celui de th®orie de lôesprit, puis par les neurosciences. C. Rogers, qui a travaillé 

sur lôempathie entre 1942 et 1975, distingue une empathie dôaffect, ç un processus 

dôentr®e dans le mode perceptif dôautrui qui permet de devenir sensible ¨ tous les 

mouvements des affects qui se produisent en lui
6
 » et une empathie de pensée, 

caract®ris®e par un effort de compr®hension intellectuelle de lôautre. Pour C. 

Rogers, lôempathie doit être essentiellement envisagée sur le plan verbal et est le 

produit dôun apprentissage. Il sôagit de comprendre une autre personne, côest-à-

dire de reconstruire un sens à partir de sa parole, sans contagion ou fusion 

affective. Une thérapie ne peut être efficace que si elle est fondée sur la 

compréhension empathique
7
. Au total, le th®rapeute doit dôefforcer de sentir le 

monde int®rieur de son patient, comme si cô®tait le sien, mais sans oublier que ce 
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 Ibid., p. 57. 

5
 S. Tisseron, Lôempathie au cîur du jeu social, op.cit., p. 60. 
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op.cit., p. 477. 
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nôest jamais le cas, et finalement permettre à son « client è dô®laborer ses propres 

r®ponses aux questions existentielles quôil se pose.  

On passe ainsi, à travers lôimportance de lô®coute et le refus de lôobjectivation, 

dôun concept ph®nom®nologique et psychologique, ¨ une attitude qui rev°t une 

valeur éthique, particulièrement importante dans la relation soignante, notamment 

lorsque la relation entre consciences est très asymétrique. 

La nature ®thique de lôattitude empathique peut °tre illustr®e par un 

rapprochement avec la notion de pensée élargie développée par Kant dans la 

Critique de la faculté de juger
1
. Penser par soi-même, penser en accord avec soi-

même, mais aussi penser en se mettant à la place de tout autre, telles sont les 

maximes du sens commun, côest-à-dire « du pouvoir de juger qui, dans sa 

réflexion, tient compte en pensant du mode de représentation de tout autre 

homme è. La pens®e ®largie sôoppose donc ¨ la pens®e born®e, en tant que 

manière de penser (et non en tant que connaissance ou intelligence) : côest la 

capacité « à sô®lever au-dessus des conditions subjectives et particulières du 

jugement, ¨ lôint®rieur desquelles tant dôautres sont comme enferm®s, et ¨ 

r®fl®chir sur son propre jugement ¨ partir dôun point de vue universel (quôil ne 

peut déterminer que dans la mesure o½ il se place du point de vue dôautrui) ». 

Autrement dit, la pens®e ®largie consiste ¨ se mettre ¨ la place dôautrui, non 

seulement pour mieux le comprendre, mais aussi pour regarder, en un mouvement 

de retour ¨ soi, dôautor®flexion de la conscience, ses propres jugements du point 

de vue qui pourrait être celui des autres. Toutefois, lôanalogie entre pens®e ®largie 

et empathie a ses limites ; chez Kant, côest bien en se mettant ¨ la place de tout 

autre et non pas de cet autre singulier que jôai en face de moi que sôinaugure la 

pensée élargie. Côest donc le moyen de sô®lever au-dessus de sa subjectivité pour 

devenir sujet de la république morale ou du règne des fins. Mais nous retiendrons 

la dimension morale de la pensée élargie selon Kant : essayer de voir la réalité 

dôun autre point de vue que le sien, savoir faire ç un pas de côté » par rapport à 

ses propres conceptions du monde, côest pour le soignant ¨ la fois respecter son 

patient en tant que sujet autonome et sôenrichir soi-même à son contact. 

 

 Lôempathie est donc n®cessaire ¨ lô®thique soignante. Mais le soignant doit 

également comprendre que la conscience malade du patient peut comporter un 

d®ficit de lôempathie, et que sa propre empathie risque de sô®puiser ou de dévier 

au sein de cette relation asymétrique. Ce sont ces deux points que nous allons 

maintenant développer, après un détour par les mécanismes anatomo-fonctionnels 

de lôempathie, nécessaire pour mieux appréhender ces propositions. 

 

2. La naturalisation de lôempathie 

 

Depuis quinze ans environ, on assiste à un mouvement de naturalisation de 

lôempathie. Sur le plan neuroscientifique, J. Decety tente dô®tablir les m®canismes 

anatomo-fonctionnels de lôempathie, apr¯s avoir étudié les représentations 

motrices du mouvement volontaire, conduisant de lôintention ¨ lôaction.  

Il existe une continuit® entre les diff®rentes ®tapes dôune action : intention, 

planification, programmation, exécution et les mêmes régions cérébrales sont 
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engagées dans chacune de ces étapes
1
. Penser une action, côest se pr®parer ¨ 

lôex®cuter. Or, ce sont ces m°mes r®gions impliqu®es dans lôintention ou 

lôex®cution dôune action (cortex pr®moteur) qui sôactivent ®galement ¨ la vue 

dôune action r®alis®e par autrui. Ces neurones miroirs ont été enregistrés chez le 

singe
2
 et les m°mes ph®nom¯nes ont ®t® d®montr®s chez lôhomme en imagerie 

fonctionnelle. Il sôagit dôun ph®nom¯ne de ç résonance motrice ». Ce phénomène 

de r®sonance sôapplique aussi au domaine des ®motions, les m®canismes de 

production et de perception des émotions étant partagés, ce qui explique le 

ph®nom¯ne de contagion ®motionnelle. Chez lôadulte, des exp®riences montrent 

que lôaire cingulaire ant®rieure dôun observateur sôactive lorsquôil assiste ¨ une 

douleur, même fictive, chez une personne aimée, déclenchant un malaise et une 

souffrance, comme si lui-m°me ressentait la douleur.  Mais lôempathie ne se 

r®sume pas ¨ refl®ter les ®motions dôautrui.  

On peut ainsi distinguer deux composantes majeures de lôempathie
3
. La 

première est inconsciente et innée, apparait dès les premiers stades du 

d®veloppement de lôenfant et est ¨ la base des premi¯res interactions entre soi et 

autrui. Le nourrisson imite les mouvements de lôautre, en particulier les mimiques 

faciales de sa mère, et déteste les visages impassibles.  

La deuxième composante est consciente, plus récente sur le plan évolutif et 

plus tardive dans le d®veloppement de lôindividu, et consiste ¨ se mettre 

mentalement ¨ la place dôautrui, ¨ se projeter sur autrui. Elle n®cessite des 

capacités de contrôle et de manipulation des représentations mentales, mettant en 

jeu le cortex préfrontal. Ces deux composantes opèrent sans confusion entre soi et 

autrui. Nous pouvons avoir de lôempathie parce que nous sommes des êtres 

conscients de nos émotions, de nos sentiments et que nous nous distinguons des 

autres personnes. « Adopter une représentation explicite du monde subjectif 

dôautrui implique un m®canisme de d®couplage entre les informations en premi¯re 

personne (soi) et en troisi¯me personne (autrui) tel quôil est n®cessaire ¨ la 

mentalisation (attribuer à soi et à autrui des états mentaux)
4
». Les régions de 

lôh®misph¯re droit, en particulier le lobule pari®tal inf®rieur, sont impliqu®es dans 

ce processus. 

 Les travaux de J. Decety ont pu ®tablir la proximit® entre lôempathie et la 

th®orie de lôesprit, les circuits neuronaux ®tant en grande partie communs aux 

deux capacités. Pour lui cette capacit® ¨ faire une distinction entre soi et lôautre, 

parallèlement à lôexp®rience dôun partage affectif, est spécifique aux humains :  

 
« Seuls les humains font intentionnellement attention aux autres, se soucient de leur 

bien-°tre, seuls ils ont la capacit® de sôidentifier ¨ autrui, seuls les humains ont la 

capacit® dô®pouser la perspective subjective dôautrui
5
 ».   
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Le mot important est ici « intentionnellement è, car si lôempathie animale 

existe certainement (les singes supérieurs se consolent entre eux ou effectuent des 

dons de nourriture), elle ne peut revendiquer une dimension morale que si elle est 

pensée et choisie. Un continuum existe certainement à ce niveau entre le 

comportement animal et le comportement humain
1
. 

Comprendre lô®tat mental de lôautre est ®videmment fondamental dans les 

interactions sociales, grâce à deux mécanismes distincts : dôune part, inf®rer les 

croyances de quelquôun dôautre (ce qui impliquerait les r®gions temporo-

pari®tales), dôautre part inhiber ses propres croyances (ce qui impliquerait le 

cortex frontal droit). Comme nous allons le revoir, ces deux mécanismes sont 

perturb®s dans la maladie dôAlzheimer et la d®mence frontotemporale, mais de 

manière différente
2
, ce qui a des incidences importantes sur la prise en charge 

éthique de ces patients.  

Cependant, pour J. Proust, qui se présente comme philosophe naturaliste, cette 

capacit® dôattribuer ¨ dôautres des repr®sentations mentales et des intentions, loin 

dô°tre initialement altruiste, est avant tout manipulatrice et machiavélienne
3
 : il 

sôagit de pr®voir le comportement des autres, jug®s comme pr®dateurs, pour 

anticiper sa propre conduite, qui, ¨ lôinverse, ne doit pas °tre pr®visible pour les 

autres, quitte ¨ utiliser une signalisation trompeuse. Manipuler et tromper lôautre, 

telle est la bonne solution pour être retenu par la sélection darwinienne. Mais on 

peut également soutenir que les mécanismes permettant la coopération et 

lôaltruisme procurent autant dôavantages adaptatifs que ceux qui favorisent la 

tromperie ou la manipulation.  

Lôempathie joue aussi, probablement, un r¹le important dans lôint®riorisation 

des normes sociales, qui nous sont révélées par les attitudes dôapprobation ou de 

d®sapprobation  dôautrui envers notre conduite. ç Il faut pour cela que nous 

soyons sensibles ¨ lô®motion ®prouv®e par autrui et au fait que nous sommes 

lôobjet de cette ®motion 
4
è. Si nous nous abstenons dôune action inadapt®e 

socialement, côest aussi parce que nous pouvons imaginer la honte qui serait la 

n¹tre si cette action apparaissait aux yeux et au jugement dôautrui. Or, une des 

caractéristiques des démences, surtout frontales, est la perte de ces normes 

sociales et lôapparition de comportements désinhibés. 

 

Au total, lôempathie implique le partage affectif (la capacit® dô°tre affect® par 

ce que lôautre ressent), la flexibilité mentale pour adopter le point de vue de 

lôautre, la r®gulation ®motionnelle qui permet dôidentifier et de se repr®senter les 

®motions de soi et dôautrui, lôensemble reposant sur la conscience de soi
5
. Notre 

propos est maintenant de dire que si elle est nécessaire à la relation soignante, 

lôempathie peut aussi être pathologique, chez le patient dôabord par d®ficit, mais 

chez le soignant aussi par défaut, excès ou déviance. 
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3. Les déficits pathologiques de lôempathie dans les maladies 

neurologiques
1
 

 

Les d®ficits dôempathie ou de la « th®orie de lôesprit » se rencontrent dans 

diverses pathologies qui ont pour dénominateurs communs des troubles de la 

conscience de soi et dôautrui et des difficult®s du ressenti ®motionnel. Ils 

perturbent obligatoirement les interactions sociales. Comprendre ces déficits de la 

conscience projective est nécessaire à la prise en charge éthique de ces patients. 

 Ils ont été particulièrement étudiés chez les patients atteints de démence 

frontotemporale, dans la variante comportementale et même dans la variante 

sémantique, qui vivent dans un monde égocentré et ont des difficultés à attribuer à 

autrui des intentions distinctes des leurs. Lôune des premi¯res ®tudes sur ce sujet a 

été publiée par le neurologue anglais J. Hodges en 2000 chez un patient de 47 ans 

pr®sentant dôimportants troubles du comportement
2
. Il contractait des dettes, 

d®robaient lôargent de poche de ses enfants pour acheter de fa­on compulsive des 

cigarettes, de lôalcool ou des friandises. Son caract¯re sô®tait modifi®, il ®tait 

devenu irritable et se montrait de moins en moins concerné par les autres. Or, si 

ses fonctions cognitives étaient quasi normales, il avait par contre des difficultés 

importantes pour r®soudre les t©ches impliquant la th®orie de lôesprit
3
. 

 Le Bouc et al.
4
, étudiant 11 de ces patients en caméra à émission de positon au 

cours dôune t©che de fausse croyance, montrent quôils sont s®lectivement 

perturb®s dans lôinhibition de leur propre perspective mentale, ce qui est corr®l® ¨ 

un hypofonctionnement du cortex préfrontal droit. 

 Ces difficultés de mentalisation sont certainement en partie responsables des 

troubles comportementaux de la démence frontotemporale, cette véritable 

« sociopathie acquise è, m°me sôil est difficile de faire la part du d®ficit des 

fonctions exécutives, de la désorientation temporo-spatiale et de la réaction anxio-

d®pressive. Quand une famille dit quôelle ç ne reconnait plus » son proche atteint 

dôune maladie neurod®g®n®rative, côest autant ¨ cet aspect de relation ¨ autrui et 

au groupe social quôelle se r®f¯re quô¨ son identit® en tant que self. B. Cyrulnick
5
 

cite le cas de cet homme souffrant dôune d®mence frontale qui, ¨ lôenterrement de 

sa femme, dit à voix haute : « Quôest-ce quôon sôennuie ! ». Si ses lobes frontaux 

avaient fonctionn®, il nôaurait jamais os® tenir un tel propos (mais peut-être ne 

lôaurait-il pas ressenti), parce quôil aurait eu conscience de lôeffet que sa phrase 

allait produire dans le monde mental des autres. Comme nous le reverrons, côest 
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son identit® ®thique qui est ici atteinte, puisquôil ne peut plus °tre consid®r® 

comme comptable de ses actes
1
.  

La compr®hension des ®motions dôautrui, port®es par la voix (aprosodies 

®motionnelles) et par lôexpression du visage (®tudi®e ¨ partir de photographies) est 

perturbée, de manière plus franche dans la démence frontale que dans la maladie 

dôAlzheimer. Ce d®ficit concerne plus les ®motions n®gatives (col¯re, d®gout, 

peur, tristesse) que les émotions positives (joie, surprise)
2
.   

Dans la maladie dôAlzheimer la difficult® ¨ se projeter sur autrui, mais 

®galement ¨ pratiquer lôintrospection, est pr®coce dans lô®volution de lôaffection, 

même si le symptôme est moins intense que dans la démence frontale. Dans 

lô®tude pr®cit®e de Le Bouc, effectu®e sur 12 maladies dôAlzheimer, on montre 

que la difficult® est plus ¨ inf®rer les ®tats mentaux des autres quô¨ inhiber ses 

propres perspectives mentales, ce qui correspond à un hypofonctionnement de la 

jonction temporo-pariétale gauche.  

Le patient devient vite égocentré et ne peut plus adapter son discours en 

fonction de la repr®sentation de ce que lôautre pourrait attendre, comme lôillustre 

lôobservation suivante : 

  
Cette patiente de 85 ans vit ¨ son domicile avec son fils. Elle est envoy®e ¨ lôh¹pital 

pour des troubles du comportement qui rendent difficile le maintien à domicile. A 

lôh¹pital pourtant, la patiente appara´t douce et conciliante, r®pond correctement, raconte 

son histoire dôune mani¯re assez coh®rente et insiste pour revenir ¨ son domicile, ne 

comprenant pas que son fils veuille « se d®barrasser dôelle ». Le bilan 

neuropsychologique confirme une maladie dôAlzheimer ¨ un stade mod®r® qui pourrait 

rester compatible avec un maintien ¨ domicile. Par contre lôinterrogatoire de la famille et 

du médecin traitant montre que la patiente, dans sa vie quotidienne, est devenue 

totalement égocentrée sur ses désirs et ses pr®occupations, ne sôint®resse plus ¨ la vie de 

son fils ni ¨ ce quôil peut penser de la situation, est agressive lorsquôil est un peu retard® 

par son travail et que lôheure du repas est d®cal®e, m°me de fa­on minime, et finalement 

fait régner un autoritarisme rigide sans se préoccuper du ressenti de ses proches. Elle qui 

auparavant était si attentive aux autres, nôacc¯de plus ¨ leurs ressentis et ne se pr®occupe 

plus de leurs pensées, ne se rendant absolument pas compte de la souffrance ou de la 

fatigue que son comportement ou ses déficits engendrent chez ses proches. 

 

 Ainsi lorsquôun patient dit ¨ lô®quipe soignante, dôune mani¯re apparemment 

convaincante, quôil ne veut absolument pas aller en maison de repos ou de retraite, 

quôil veut rentrer chez lui o½ tout se passe bien, côest parfois parce quôil nôacc¯de 

pas consciemment au d®sarroi, ¨ la fatigue de ses proches qui nôen peuvent plus, 

ce quôil faut savoir ®galement entendre. La perte de lôempathie peut être à elle 

seule, souvent associée ¨ lôanosognosie, un motif dôinstitutionnalisation, si on 

veut ®viter soit la rupture, soit lôengagement sacrificiel des proches. 

Enfin, des lésions des régions du cortex somatosensoriel droit, impliquées dans 

lôimage du corps, notamment lors dôun AVC,  provoquent un d®ficit dôempathie, 

des d®fauts dô®motion et de sentiment, une apathie, souvent associés à une 

anosognosie ou à une négligence hémicorporelle. 
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4. Lôempathie et lô®thique soignante : nécessité, limites et déviances 

 

Lôempathie, envisagée maintenant pour  le soignant et lôaidant, outre la 

capacit® dô°tre affect® par ce que ressent autrui, est aussi un effort de 

compréhension des affects et des représentations du patient, une attention et une 

disponibilit® ¨ sa souffrance ainsi quô¨ ses questionnements. Il sôagit de 

comprendre son point de vue, de le reformuler, de mettre des mots sur son 

émotion, dôassouplir sa propre subjectivit®, de ne pas se cabrer sur des certitudes, 

de savoir sôeffacer par rapport ¨ ce que dit le patient, m°me et peut-être surtout, 

lorsquôil existe des troubles du contenu de la conscience. Côest finalement la 

capacité à entendre la parole (ou les signes non verbaux) de lôautre et ¨ admettre 

quôelle peut diff®rer de la sienne et quôun dialogue entre niveaux diff®rents de 

conscience est possible. N. Depraz, commentant la conscience intentionnelle 

dôHusserl, insiste sur cette v®ritable conversion n®cessaire de lôactivit® consciente 

et de lôattention
1
, qui doit passer dôun mouvement dynamique de soi vers le 

monde, ¨ un mouvement de simple accueil et dô®coute, dôun ç aller chercher » à 

un « laisser venir, un laisser « se révéler ». Il y a là « attente sans connaissance du 

contenu qui va se révéler è, n®cessitant dôinhiber ç le mouvement même de 

remplissement immédiat par projection de mes catégories, de mes attentes, de mes 

identifications ». Cette dimension de la conscience attentionnelle possède pour 

lôauteur une r®sonnance ®thique intrins¯que, li®e ¨ lôexp®rience de lôalt®rit®, 

puisquôil sôagit dô°tre non seulement attentif mais aussi affect® et attentionn® face 

¨ lôautre.  

Or il faut malheureusement reconnaitre que le manque dô®coute est encore 

actuellement un des griefs fondamentaux adressés aux soignants par les 

« usagers », ce que souligne le rapport de la commission sur la fin de vie : « Il 

semble que la société ait intégré dans son imaginaire le sentiment que les 

soignants, quels quôils soient, nôont plus le temps dô®couter la personne malade et 

ses proches, quôil nôy a pas de r®f®rent et par cons®quent, que lôorganisation 

hospitali¯re sôest progressivement totalement d®shumanis®e 
2
». On peut supposer 

que lô®coute dôune conscience malade est encore plus probl®matique, puisquôelle 

nécessite plus de temps et de disponibilité. 

Mais lôempathie est-elle encore possible avec un esprit perdu dans un autre 

monde, dont le sens nous échappe ? « Affect et v®cu dôune personne atteinte 

dôune maladie neurologique grave et évolutive ne peuvent être appréhendés par 

les actes de conscience dôun sujet sain 
3
», nous dit A.-C. Zéghoudi. Côest pourtant 

un pari ®thique que de r®pondre par lôaffirmative et de postuler que lô®coute et la 

compr®hension dôune conscience malade restent possibles ; le refuser est rejeter le 

patient et sa capacit® ¨ sôexprimer encore. Cet effort de compréhension 

empathique dôune conscience souffrante (dont il faut comprendre que la propre 

empathie est souvent déficiente), est ¨ la base de lô®thique soignante ; elle oblige à 

                                                 

 
1
 N. Depraz, « Husserl. La conscience comme vigilance : ouverture ¨ lôautre, alt®rit® ¨ soi, 

attention à autrui », Lôexp®rience et la Conscience, Paris, Actes Sud, 2004, p. 243-286. 
2
 Commission de réflexion sur la fin de vie en France, direction D. Sicard, 18 décembre 2012, p. 

28. 
3
 A.-C. Zéghoudi, Critique de la raison neurologique, Thèse de doctorat de philosophie 

pratique, Université de Paris-Est, soutenue le 11 février 2013. 
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consid®rer le patient comme un sujet qui a quelque chose, parfois dôinattendu ou 

de choquant, ¨ exprimer, qui ¨ la fois affirme sa part dôautonomie et confesse sa 

part de vulnérabilité. Si lôempathie cognitive peut se heurter à 

lôincommunicabilit®, il reste pendant longtemps la possibilit® dô®couter et de 

comprendre les affects par lôempathie ®motionnelle et la communication non 

verbale. Il faut faire le pari de lôinterpr®tation et prendre le risque de lôerreur, 

quitte ¨ corriger ensuite lôattitude.   

Lôempathie peut consister en effet pour lôaidant ¨ sôadapter aux r®actions, 

parfois inattendues, que provoquent ses actions ou ses paroles, ce qui implique de 

chercher sans cesse de nouveaux modes de communication, y compris non 

verbaux. Nous lôavons vu, lôempathie ouvre aussi sur la possibilit® de manipuler 

autrui. Cette manipulation peut être assumée dans un but thérapeutique. 

Finalement, le meilleur exemple dôempathie nôest-il pas celui de lôacteur qui se 

« met dans la peau de son personnage » ? Une certaine théâtralisation de la 

communication peut °tre utilis®e pour sôadapter aux r®actions ®motionnelles du 

patient atteint de démence et dans un but dôapaisement
1
. Adapter ses gestes, ses 

mimiques, sa voix autant que ses paroles aux affects du patient et à ses réactions 

®motives permet dôajuster sa communication et dô®viter les heurts par 

incompr®hension. Bien s¾r, on peut consid®rer que côest aux dépens de la sincérité 

de la relation, mais il sôagit en fait de la cr®ation dôune nouvelle communication 

en fonction dôune nouvelle r®alit®, visant ¨ ®tablir une nouvelle harmonie. 

 

Pourtant lôempathie peut se fatiguer, car elle nécessite un effort, une 

disponibilit® dôesprit, une patience qui sô®puisent parfois. Alors le soignant peut 

avoir la tentation de d®missionner, de sôendurcir, de r®duire le soin ¨ la m®canique 

du soin. Mais lôempathie nôest pas quôune disposition psychologique, elle est aussi 

une vertu ®thique et par l¨ sôapprend, se cultive et sôentretient, dans des r®unions, 

des enseignements et des ®changes. Il est donc important quôune culture de 

lô®thique, insistant entre autres sur lôimportance de lôempathie, se mette en place 

dans les institutions. 

 Il est cependant des empathies pathologiques, en excès ou déviantes, dont le 

soignant ou lôaidant doivent se garder, que la maladie de leur patient touche le 

corps ou lôesprit. On peut distinguer lôempathie égocentrée et lôempathie 

fusionnelle. Lôempathie ®gocentr®e consiste, selon B. Quentin
2
, à se mettre à la 

place de la personne malade, tout en conservant la sensibilité de la personne 

valide : face à un handicapé, le soignant se projette sur ce corps ou cet esprit, 

malade ou difforme, trop lent dans ses gestes ou son entendement, sôimagine dans 

cette situation qui lui renvoie immédiatement une image effrayante de ce que 

serait alors sa vie. Ce « paralogisme
3
 » (erreur logique faite de bonne foi) est à 

lôorigine du paradoxe du handicap (disability paradox), que nous avons déjà 

rencontré à plusieurs reprises ; ce paradoxe, qui exprime le fait que la qualité de 

vie dôun handicap® est estimée plus médiocre par un observateur extérieur que par 

le handicapé lui-m°me, peut °tre ¨ lôorigine de lourdes erreurs d®cisionnelles en 

                                                 

 
1
 J.-P. Polydor, Alzheimer, le livre des aidants, Paris, Lôesprit du temps, 2009.  

2
 B. Quentin, « penser le handicap, un premier acte de soin », La revue de lôinfirmi¯re, avril 

2012, n° 180, p. 34-36. 
3
 B. Quentin, La philosophie face au handicap, Toulouse, érès, 2013, p. 94. 
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mettant en doute, de façon peut-être prématurée, la qualité ou la valeur de la vie 

du patient. 

 Mieux vaut commencer par écouter ce que nous dit, de ses sensations et de son 

ressenti, la personne handicapée elle-même, et côest souvent possible lorsquôon 

prend le temps suffisant, et ne pas envisager lôexistence handicap®e uniquement 

sous lôangle dôun manque terrifiant. Ainsi évitera-t-on que lôempathie ne se 

transforme en une compassion de mauvais aloi.  

Côest un m®canisme semblable, pouss® ¨ lôexc¯s, qui se met en place dans 

lôempathie fusionnelle. Lôempathie en effet ne signifie pas se mettre ¨ la place 

dôautrui ce qui est définitivement impossible ; nos places sont radicalement 

étrangères et incommunicables affirme Levinas. De plus, complète D. Folscheid,  

 
« se projeter sur l'autre pour se voir soi-même comme l'autre implique un retour plus 

ou moins violent. Voir dans l'autre ma naissance préjudicielle, mon handicap 

insupportable ou ma fin de vie hideuse peut me pousser à rejeter l'autre ou à vouloir sa 

suppression, au moins fantasmatiquement, voire magiquement. Un cran plus loin, on 

passe à l'action. Alors peut apparaître l'empathie fusionnelle qui fait les  "anges de la 

mort" 
1
 au détriment de la sympathie qui est compassion sans participation ni 

confusion
2
 ». 

 

 Il ne sôagit donc pas, par un m®canisme de fusion, dô®prouver la souffrance du 

patient ou de souffrir avec lui, selon un sentiment qui rejoint plutôt lô®tymologie 

du mot compassion : cela deviendrait vite insupportable pour le soignant et 

probablement peu bénéfique pour le soigné, car la compassion fusionnelle 

emp°che la bonne distance et lôappr®ciation objective dôune situation, au point 

parfois de dériver dans le drame. Côest ce que souligne le CCNE dans son avis 

121 : « Une morale qui, excluant de son champ les repères, se réfèrerait à la seule 

empathie, risquerait de se dispenser de lôappui de la raison discursive et de se 

d®tacher de la n®cessit® premi¯re de renforcer lôengagement solidaire envers les 

personnes vulnérables
3
 ». La compassion elle-même

4
 doit tenir un juste milieu, en 

refusant deux contrefaçons : dôune part lôenvahissement par la souffrance de 

lôautre au point de noyer ma sensibilit® dans la sienne, dôautre part une 

intellectualisation de cette souffrance au point de me laisser insensible
5
.  

Pour  E. Godart
6
, lôempathie bien comprise semble correspondre ¨ lô®thique du 

quotidien du soignant, intermédiaire entre lôélan de sympathie et la compassion. 

 En fait, plut¹t quôun sentiment intermédiaire entre un penchant naturel pour 

autrui et une tristesse caus®e par la souffrance dôautrui, lôempathie constitue plutôt 

une propriété originale de la conscience humaine qui en fait un soubassement 

                                                 

 
1
 En r®f®rence ¨ des affaires dôeuthanasie qui ont ®t® fortement m®diatis®es, comme celle de C. 

Malèvre. 
2
 D. Folscheid, synthèse du séminaire « Vie normale, vie handicapée », Collège des 

Bernardins, septembre 2011.  
3
 CCNE, Avis 121, Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de mourir, juillet 2013, p. 48. 

4
 Dont J. Ricot affirme quôelle est indispensable ¨ la vie morale. Du bon usage de la 

compassion, op.cit., p. 53. 
5
 Idem, p. 23. 

6
 E. Godart, « Lôempathie, un juste milieu entre la clinique et lô®thique du quotidien », op. cit., 

p. 35-38. 
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essentiel de lô®thique soignante, depuis lô®coute attentive jusquô¨ lôeffort de 

compr®hension de la conscience dôautrui.  

 

 

 

Nous arrivons maintenant au terme de notre analyse du premier niveau des 

contenus de conscience, que nous avons proposé de nommer « la conscience au 

présent ». Au total, la « conscience au présent » est donc plus, beaucoup plus, que 

lô®veil. Elle est le si¯ge des contenus ®l®mentaires de conscience : le sentiment 

primordial de soi et la d®couverte de lôautre, la sensation subjective, la synthèse et 

lôinterpr®tation du monde empirique qui nous entoure, au sein dôun courant de 

conscience maintenu par la mémoire de travail, lô®motion que tout cela procure. 

Elle constitue donc la naissance du sujet, pour lequel le reste du monde est un 

objet. Même confuse et déstructurée, cette conscience signe la réapparition 

bienheureuse du sujet après un coma ou un état végétatif qui évolue 

favorablement. Souvent confuse et déstructurée, parfois hallucinée, elle signe 

néanmoins la permanence du sujet dans les maladies neurodégénératives évoluées.  

Lô®thique soignante va être centrée sur la compréhension empathique des 

manifestations naissantes ou persistantes de cette conscience souffrante et sur 

lôeffort quotidien qui permettra ¨ la fois de pr®server lôautonomie et de prendre en 

soins la vulnérabilité, en évitant la violence. Elle fait le pari du sujet. Ce sujet est 

là, même souffrant, même privé de sa mémoire et de ses projets, même vivant 

dans un présent dont le sens lui échappe : le soignant se doit de le reconnaître, de 

lô®couter et de lôaider. 

 

 

Mais cette conscience au présent, nous lôavons s®par®e jusquô¨ maintenant, 

parfois de mani¯re un peu artificielle, de la m®moire ¨ long terme. Côest pourtant 

la liaison avec la mémoire, le présent au passé comme le disait saint Augustin, 

mais aussi au futur, qui constitue la véritable conscience de soi, recouvrant les 

notions de « self » ou « ipséité è, et dôidentit®.  

Cette identit® quôun bless® de la conscience au cours dôun traumatisme cr©nien 

aura tant de mal ¨ recouvrer, cette identit® quôil est si douloureux de perdre 

progressivement lorsquôon est atteint dôune maladie neurod®g®n®rative ou 

vasculaire, sauf peut-°tre lorsquôon perd en m°me temps la conscience de sa 

maladie, cette identité que les soignants et accompagnants tentent au quotidien de 

préserver par le biais dôune  stimulation et dôune interrelation narrative, 

considérant le sujet non plus seulement ici et maintenant, mais aussi à travers ce 

quôil a ®t® et ce quôil peut encore devenir. Comme le dit C. Malabou, « la 

philosophie peut aider la neurologie à penser ces identités blessées, souvent sans 

parole ni souvenirs, mais dont la souffrance exige une approche spécifique, qui 

reste à inventer
1
 ». 

Côest donc ce deuxi¯me niveau des contenus de conscience que nous abordons 

maintenant : « la conscience-mémoire » et ses relations à la conscience de soi et à 

lôidentit®, nous conduisant à dégager ce qui constitue la souffrance de ce sujet 

dont lôalt®ration de la m®moire d®structure lôidentit®, ainsi que la r®ponse 

                                                 

 
1
 Propos recueillis par J. Cerf, Télérama 3257, juin 2012, p. 28.  
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spécifique à cette souffrance que nous trouvons dans une éthique adaptée, à défaut 

dôune th®rapeutique curative. Est-il possible dôinventer une ®thique de lôidentit® 

souffrante ?  

Notre hypoth¯se est que lôalt®ration de la conscience-mémoire transforme 

lôidentit® et par cons®quent cr®e un nouveau sujet, qui exprime une nouvelle 

forme de vie ; celle-ci sôenvisage essentiellement sur le mode de 

lôappauvrissement, mais peut encore comporter une part de richesse que proches, 

accompagnants et soignants doivent savoir desceller. Côest ainsi que ce facteur 

essentiel de désubjectivation et de perte dôautonomie que constituent lôalt®ration 

de la m®moire autobiographique, de lôidentit® narrative et de la conscience de soi 

pourra en partie °tre compens® par lôaccompagnement de la relation soignante, 

basée sur le concept dôautonomie accompagn®e, que nous développerons dans la 

deuxième partie de ce travail. 
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Chapitre III  

La conscience et la mémoire : vers la conscience 

de soi et lôidentit®. Lôanalyse du d®labrement 

identitaire et ses conséquences éthiques 
 

 

Avant dôenvisager la question de la conscience de soi et de lôidentit®, et de leur 

délabrement au cours des maladies neurodégénératives, il est indispensable de 

comprendre les rapports complexes de la conscience et de la mémoire, et plus 

exactement des consciences et des mémoires. Car tout sépare la mémoire de 

travail, qui organise le présent, la mémoire procédurale, siège des habitudes, la 

mémoire sémantique, siège des connaissances, la mémoire épisodique qui se 

projette dans le temps, la m®moire autobiographique, base de lôidentit® ; chacune 

est li®e ¨ un type de conscience, et parfois dôinconscient cognitif. Chacune est 

altérée de manière différente dans les maladies neurodégénératives ou vasculaire 

et chaque situation interpelle de mani¯re sp®cifique lô®thique soignante et la 

relation dôaccompagnement. La position éthique dans les maladies de la 

conscience comporte dôabord un effort de compr®hension des ph®nom¯nes 

neuropsychologiques aboutissant au désordre identitaire. Dire dôun patient : « il 

perd la mémoire », « il nôa m°me plus conscience dô°tre malade », « il ne sait plus 

qui il est », comporte le risque éthique de la globalisation, de la simplification et 

de lôobjectivation. Or les atteintes sont variables selon le type de maladie 

neurodégénérative, le stade évolutif, et leur analyse précise est nécessaire pour 

placer correctement le curseur de la r®ponse ®thique sur lô®chelle de lôautonomie 

et de la vulnérabilité, mais aussi pour relever le défi de la désubjectivation. 

Affirmons, avec R. Gil, que « au-del¨ de ce quôil vise initialement, côest-à-dire le 

diagnostic dôune maladie, lôexamen neuropsychologique rencontre une humanit® 

blessée dans les compétences-mêmes qui lui permettent de se dire et de se 

construire, côest-à-dire son identit®. Et côest ainsi que, sans solution de continuit®, 

la neuropsychologie rencontre lô®thique
1
 ».     

 

I. Consciences et mémoires 
 

Nous avons vu que lorsque Bergson dit : « Conscience signifie dôabord 

mémoire è, il sôadresse essentiellement, croyons nous, à ce que nous appelons 

actuellement la mémoire de travail, celle qui recouvre le temps 

phénoménologique, la durée, le « présent vivant », celle qui participe donc à la 

conscience du présent en permettant la manipulation consciente des informations 

et des souvenirs immédiats. Mais lorsque le philosophe ouvre, dans Matière et 

mémoire
2
, la question des rapports de la conscience et de la mémoire, il développe 

surtout deux types de m®moire ¨ long terme, quôil appelle ç mémoire-habitude » 

et « mémoire-souvenir ».  
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 H. Bergson, Matière et mémoire, Paris, PUF, 1939, pp. 83-96. 
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La « mémoire-habitude è sôacquiert ç par la r®p®tition dôun m°me effort », 

côest-à-dire par lôapprentissage. Bergson prend lôexemple de la le­on apprise par 

cîur, mais lô®tend ¨ tous les mouvements qui ç en se répétant, créent un 

m®canisme, passent ¨ lô®tat dôhabitude, et d®terminent chez nous des attitudes qui 

suivent automatiquement notre perception des choses ». On pourrait facilement 

prendre lôexemple de la conduite automobile, du jeu dôun instrument voire m°me 

de la simple marche automatique. Nous appelons actuellement cette mémoire la 

m®moire proc®durale, qui concerne lôapprentissage et le stockage des 

compétences. On distingue plusieurs sortes de mémoire procédurales
1
 (cognitive : 

apprendre à résoudre des équations mathématiques ; perceptivo-verbale : 

apprendre un poème ; perceptivo-motrice : apprendre à faire du vélo). Le siège 

neurologique est essentiellement sous-cortical : thalamus, cervelet, noyau caudé. 

 La deuxième forme de mémoire, « mémoire-souvenir », diffère complètement 

de la premi¯re. Reprenant son exemple de la lecture apprise par cîur, Bergson 

souligne que ce deuxième type de mémoire intervient lorsque,  

 
« chacune des lectures successives me revient ¨ lôesprit avec son individualit® 

propre ; je la revois avec les circonstances qui lôaccompagnaient et qui lôencadrent 

encore ; elle se distingue de celles qui précèdent et de celles qui suivent par la place 

m°me quôelle a occup®e dans le temps ; bref, chacune de ces lectures repasse devant moi 

comme un événement déterminé de mon histoire
2
 ».  

 

On ne saurait mieux définir ce que nous appelons maintenant la mémoire 

épisodique, celle qui concerne le souvenir dôinstants uniques, bien localis®s dans 

le temps et dans lôespace, que nous retrouvons  gr©ce ¨ un voyage mental dans le 

temps. Le si¯ge neurologique en est essentiellement lôhippocampe, mais aussi les 

cortex pr®frontaux et pari®taux, pour lôacquisition comme pour la récupération des 

souvenirs. 

 

Bergson ajoute que : 
 

« la conscience nous révèle entre ces deux genres de souvenir une différence 

profonde, une différence de nature. Le souvenir de telle lecture déterminée est une 

représentation, [é]  une intuition de lôesprit que je puis, ¨ mon gr®, allonger ou 

raccourcir. Au contraire, le souvenir de la leçon apprise exige un temps bien déterminé, 

le m°me quôil faut pour d®velopper un ¨ un, ne f¾t-ce quôen imagination, tous les 

mouvements dôarticulation n®cessaires : ce nôest donc plus une repr®sentation, côest une 

action
3
 ».  

 

Les consciences qui accompagnent la mémoire procédurale et la mémoire 

épisodique sont donc de nature différente, intuition géniale qui préfigure les 

travaux dôE. Tulving depuis 1972. 

Neuropsychologue à Toronto, E. Tulving va proposer un modèle 

dôorganisation hi®rarchique de la m®moire qui est toujours retenu actuellement, 

même si les frontières et les voies de communication entre ces mémoires se 
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 F. Eustache, B. Desgranges, Les chemins de la mémoire, op.cit., p. 258. 

2
 H. Bergson, idem, p. 83. 
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 Ibid., p.85. 
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précisent. Cinq grands systèmes de mémoire sont ainsi retenus
1
 : mémoire de 

travail (concept qui a remplacé celui de mémoire à court terme et qui fonde la 

conscience au présent), mémoire procédurale (la mémoire des habitudes), 

mémoire perceptive (la mémoire des perceptions et sensations, conscientes et 

inconscientes), mémoire sémantique (la mémoire des connaissances), et, dernière 

apparue dans lô®volution, propre ¨ lôesp¯ce humaine pour E. Tulving, la m®moire 

épisodique (la mémoire des souvenirs). Nous y ajouterons la mémoire 

autobiographique, à la fois épisodique et sémantique, indispensable à la 

constitution de lôidentit®, ou self des neuropsychologues.  

Dôautre part, E. Tulving a cherché à définir les différents états de conscience 

dans les trois grandes  catégories de la mémoire à long terme : il a proposé les 

termes de conscience autonoétique  pour la mémoire épisodique, noétique pour la 

m®moire s®mantique et ano®tique pour la m®moire proc®durale. E. Tulving sôest 

probablement référé au terme grec noesis, action de penser : penser à soi-même, 

penser, ne pas penser (ou encore conscience de soi, conscience-connaissance, 

inconscient). Aucun rapprochement nôest ¨ ®tablir avec le v®cu no®tique 

dôHusserl. 

Chacune de ces mémoires est donc reliée à une forme de conscience (ou 

dôinconscient cognitif), dont lôalt®ration pathologique donne lieu ¨ des tableaux 

cliniques particuliers, dont la connaissance est ¨ la base dôune r®ponse ®thique 

nuancée, ce que nous allons maintenant développer. 

 

Mémoire procédurale et conscience « anoétique »  
 

Elle recouvre donc le concept de « mémoire-habitude » de Bergson ; elle 

concerne lôapprentissage et le stockage des comp®tences (apprendre un texte, à 

conduire une voiture ou ¨ jouer dôun instrument). Pour reprendre P. Ricîur
2
, côest 

le « savoir comment », par opposition au « savoir que » des mémoires épisodiques 

et s®mantiques. Elle est tourn®e vers la r®alisation dôactions et sa relation ¨ la 

temporalit® est diff®rente de celle de la m®moire ®pisodique, puisquôil sôagit dôun 

acquis du passé qui se prolonge toujours dans le présent sans interruption 

temporelle, bien diff®rent en cela du souvenir dôun ®pisode
3
.  

Il peut paraître discutable dôemployer pour cette m®moire, comme lôa propos® 

E. Tulving, le terme de conscience anoétique, dans la mesure où elle est 

essentiellement implicite, inconsciente, non déclarative ; mais ce petit artifice 

s®mantique permet de bien lôopposer aux autres types de m®moire sous-tendues 

par dôautres modes de conscience. Elle t®moigne dôun ®tat qui sôacquiert 

progressivement et non dôun ®pisode. Nous sommes conscients de nos 

motivations, des progrès accomplis mais tout le reste est automatisé dans les 

régions sous-corticales de lôenc®phale, sous forme dôun inconscient cognitif 

structurel. 
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 E. Tulving « La mémoire épisodique : de lôesprit au cerveau », Rev Neurol, Paris, 2004, 4pt 2, 
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2
 P. Ricîur, La m®moire, lôhistoire, lôoubli, Paris, Seuil, 2000, p. 32. 
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 B. Lechevalier, « Conscience et mémoire : que veut dire noétique ? », Revue de 

Neuropsychologie, 2001, vol 11, n°2, 367-380. 
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 Comme le soulignent F. Eustache et B. Desgranges, la mémoire procédurale 

est dissoci®e de la m®moire ®pisodique, puisque lôon peut apprendre ¨ un 

amnésique à faire du vélo : il aura oubli® tout ce qui sôest pass® pendant les jours 

dôapprentissage, mais il aura assimil®, par sa m®moire proc®durale, les gestes ¨ 

faire pour pédaler et se tenir en équilibre
1
. Cette mémoire inconsciente est très 

longtemps préservée dans les maladies neurodégénératives. Ainsi un patient 

atteint de maladie dôAlzheimer aura pendant longtemps la ma´trise de la conduite 

de son v®hicule, ce qui nôest pas sans poser des probl¯mes ®thiques et pratiques 

difficiles, car il peut par ailleurs faire des erreurs de trajectoire, dôappr®ciation des 

distances, être paniqu® lors dôun trafic intense ou aux intersections complexes. 

Inconscient de ces risques et dans le déni de ces difficultés, il peut réclamer à 

toute force sa voiture, puisquôil « sait  comment » conduire. Mais le priver de la 

conduite, par une mesure de prudence bien compréhensible, constitue une atteinte 

non seulement à sa liberté et à son autonomie, mais aussi à son estime de soi ; car 

la préservation relative des mémoires procédurales et sémantiques, permet aussi la 

pr®servation dôun ç self conceptuel è, dôun syst¯me de r®f®rence stable qui 

maintient lôestime de soi, ¨ condition dô°tre valoris®, alors même que mémoire 

épisodique et conscience autonoétique se délabrent, comme nous le voyons 

maintenant. 

 

Mémoire épisodique et conscience « autonoétique »  

 

Côest la « mémoire-souvenir » de Bergson, qui, selon la d®finition dôE.Tulving, 

 
 « permet de voyager mentalement dans le temps subjectif, du présent vers le passé, 

nous permettant ainsi de revivre, grâce à la conscience autonoétique, nos propres 

expériences passées
2
 ».  

 

1. Quôest-ce que la conscience autonoétique ? 

 

La mémoire épisodique un syst¯me qui poss¯de la capacit® dôencoder, de 

stocker et de récupérer des informations concernant des événements vécus dans un 

temps et un espace subjectif, dont le rappel nécessite une récupération consciente 

du processus dôencodage. Elle est étroitement liée à un système de mémoire 

perceptive, qui désigne le souvenir, en grande partie inconscient, de nos 

perceptions, par exemples visuelles, et avant m°me lôacc¯s ¨ leur signification : le 

cerveau garde une trace de ce quôil a vu et reconnait ensuite plus rapidement 

lôobjet, m°me sôil nôen voit quôun fragment (effet dôamor­age perceptif). Les 

effets dôamor­age perceptif renforcent ainsi la cr®ation de souvenirs ®pisodiques. 

Cette m®moire perceptive est peu sensible aux effets de lô©ge et peut °tre utilisée 

pour amorcer lôacc¯s ¨ des souvenirs ®pisodiques. 

P. Ricîur souligne ce rapport ¨ lôimage retrouv®e : « Si un souvenir revient 

côest que je lôavais perdu, mais si malgr® tout je le retrouve et le reconnais, côest 

que son image avait survécu 
1
». 

                                                 

 
1
 F. Eustache, B. Desgranges, « Vers un modèle unifié de la mémoire », Lôessentiel, cerveau Ä 

psycho, mai-juillet 2011, p. 28-35. 
2
  E. Tulving « La mémoire épisodique : de lôesprit au cerveau », op.cit. 2S16. 
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Comme le précise E. Tulving, le cours du temps est linéaire et à sens unique
2
 

(les ®toiles naissent et meurent, les °tres vivants sont dôabord jeunes avant de 

mourir, les causes pr®c¯dent les effetsé). La seule exception est la capacité de 

lôhomme ¨ se souvenir des ®v®nements du pass® 
3
: « Quand on pense aujourdôhui 

¨ ce quôon a fait hier, le cours du temps prend alors la forme dôune boucle. Celui 

qui se souvient voyage mentalement dans son passé, transgressant ainsi la loi de 

lôirr®versibilité du temps ».  

La conscience qui accompagne ainsi notre voyage mental dans notre passé est à 

lô®vidence diff®rente de la conscience au pr®sent  (mémoire de travail, conscience 

phénoménale, conscience phénoménologique, sentiment de soi et émotions) : le 

terme dôautono®tique d®finit ç cet ®tat particulier qui nous permet dô°tre conscient 

du temps subjectif à travers lequel des événements se sont déroulés ». La 

conscience autonoétique renvoie donc à la connaissance de sa propre existence en 

fonction dôun temps subjectif ; elle participe à la constitution du soi (le self), qui 

est, en partie,  la représentation mentale de sa propre personnalité à travers les 

expériences vécues emmagasinées en mémoire épisodique. Selon E. Tulving, le 

self des animaux nôexiste que dans le pr®sent, alors que celui des hommes existe 

dans le temps subjectif. 

 Au total, la m®moire ®pisodique li®e ¨ la conscience autono®tique, côest le 

remember, « je me souviens è, dôun ®v®nement particulier, en revivant 

mentalement la situation, y compris ce que jôai pens® ou ressenti ¨ ce moment-là. 

On est ici très proche de ce que Husserl et Sartre appellent la conscience réflexive 

ou réfléchie
4
 :  

 
« Si je veux me rappeler tel paysage aperçu dans le train, hier, il môest possible de 

faire revenir le souvenir de ce paysage en tant que tel, mais je peux aussi me rappeler 

que je voyais ce paysage. Côest ce que Husserl appelle dans La conscience interne du 

temps la possibilité de réfléchir dans le souvenir. Autrement dit, je peux toujours opérer 

une remémoration quelconque sur le mode personnel et le Je  apparaît aussitôt
5
 ».  

 

Il sôagit donc bien dôune m®moire dôun instant particulier, appartenant ¨ un Je 

lui aussi unique. 

                                                                                                                                      

 
1
 P. Ricîur, La m®moire, lôhistoire, lôoubli, op.cit., p. 53. 

2
 Il nôenvisage pas le temps cyclique des sagesses orientales. 

3
 Comme le souligne joliment N. Huston : « Le chat avance, il ne peut marcher à reculons. 

Mais nous, on peut remonter en arrière ï sans quoi ce nô®tait pas la peine de nous doter dôun 

cerveau aussi complexe. Lôhumanit® nôest m°me rien dôautre que cela ï cette capacit® dôaller en 

avant et en arri¯re, de noter les r®currences, de faire des rapprochements, dôappr®cier des motifs. 

Nous savons être présents dans le passé et passés dans le présent. Et même, vertigineusement, nous 

projeter dans lôavenir ». N. Huston, Cantique des plaines, Paris, Jôai lu, 1993, p. 63. 
4
 On peut noter que le terme de conscience réflexive est ici employé dans un sens différent de 

celui qui correspond à la conscience réflexive, dans un sens plus psychologique, développé par J. 

Proust, comme nous lôavons vu plus haut. Dans cette derni¯re acceptation, il sôagit plus dôun 

sentiment de soi, au présent. Sartre distingue une conscience irréfléchie qui pose et saisit lôobjet, 

sans référence au Je (Quand je cours apr¯s un tramway, il nôy a pas de Je. Il y a conscience du 

tramway-devant-être-rejoint) ; une conscience réfléchissante, qui est encore irréfléchie, mais 

permet lôacc¯s ¨ la conscience réfléchie qui fait apparaitre le Je. J.-P. Sartre, La transcendance de 

lôego, Paris, Vrin, 1996, p. 13-37. 
5
 Idem,  p. 27. 
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Lô®motion module lôexp®rience subjective du souvenir. Les souvenirs 

dô®v®nements ¨ forte tonalit® ®motionnelle (surtout lorsquôils sont li®s ¨ une 

image positive de soi) comportent davantage de détails sensoriels (visuels, 

auditifs, olfactifs) et liés au contexte spatio-temporel que les souvenirs 

dô®v®nements neutres. Certains souvenirs sont donc privil®gi®s en fonction de 

lô®tat dôesprit o½ nous sommes quand lô®v®nement se produit, et de ce fait 

renforcent notre identité : nous construisons continuellement nos souvenirs de 

fa­on ¨ ce quôils correspondent ¨ lôimage que nous avons de nous-mêmes
1
. 

Comme le souligne N. Huston,  

 
« notre m®moire est une fiction. Cela ne veut pas dire quôelle est fausse, mais que, 

sans quôon lui demande rien, elle passe son temps à ordonner, à associer, à sélectionner, 

¨ exclure, ¨ oublier, côest-à-dire ¨ construire, côest-à-dire à fabuler 
2
». 

 

Le sens du temps dont se nourrit la conscience autonoétique ne couvre pas 

seulement le pass® mais aussi lôavenir. On distingue actuellement la mémoire 

prospective, définie comme la mémoire des activités à réaliser dans le futur
3
, et la 

mémoire du futur qui désigne plus spécifiquement la capacité à imaginer le futur.  

Selon Tulving, le voyage mental dans le temps implique la conscience, non 

seulement de ce qui a été, mais aussi de ce qui peut survenir : 

 
 « Cette conscience permet aux cr®atures autono®tiques de r®fl®chir, de sôinqui®ter, de 

se projeter dans lôavenir pour eux-mêmes et pour leur descendance, comme aucune 

créature dépourvue de cette capacité ne pourrait le faire
4
 ». 

 

 Cette conscience anticipative est aussi le substratum de la conscience de la 

mort, pivot structurant de la pens®e et de lôexistence de lôhomme selon la formule 

dôA. Kahn. La conscience dô°tre mortel indique ç en même temps la conscience 

dô°tre soi, et celle, en tant que soi, dôhabiter le temps
5
 ». Elle persiste très 

longtemps au sein dôune conscience malade, m°me lorsque celle-ci est incapable 

de se projeter sur le futur. 

Certaines maladies neurologiques constituent de v®ritables mod¯les dôune 

atteinte de la conscience autonoétique, obligeant les patients à vivre dans un 

présent uniquement nourri de leur mémoire sémantique et de leur inconscient 

cognitif. 

 

 

 

 

                                                 

 
1
 M. Van der Linden, A. dôArgembeau, « Lôémotion, ciment du souvenir », Lôessentiel, 

cerveau § psycho, mai-juillet 2011, p. 36-39. 
2
 N. Huston, Lôesp¯ce fabulatrice, op. cit., p. 25. 

3
 Par exemple : « en revenant du travail, il faudra que je pense à prendre du pain en passant 

devant la boulangerie ». Ou bien « à 17H, je dois prendre mes médicaments », ce qui nécessitera 

un contr¹le de lôex®cution de lôaction, car il est aussi pr®judiciable de prendre ses m®dicaments 

deux fois que de les oublier.  
4
 E. Tulving, op.cit., p. 2S21. 

5
 C. Delsol, Quôest-ce que lôhomme ?, op.cit., p. 19. 
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2. Les pathologies de la mémoire épisodique et de la conscience 

autonoétique 

 

Les pathologies dans lesquelles la mémoire épisodique et la conscience 

autonoétique sont atteintes de manière prédominante sont celles qui intéressent les 

hippocampes et le système mamillo-thalamique, notamment les séquelles 

dôenc®phalite herp®tique, la maladie dôAlzheimer et le syndrome de Korsakov.  

Dôorigine alcoolo-carentielle, le syndrome de Korsakov est caractérisé par un 

oubli au fur et à mesure des événements de la vie, contrastant avec un jugement et 

des raisonnements préservés et « compensé » par des fabulations
1
. Lorsque 

lôatteinte hippocampique est massive, dans le Korsakov comme apr¯s enc®phalite, 

les patients sont non seulement incapables de se souvenir de leur passé, mais 

®galement dôimaginer leur avenir, de savoir ce quôils vont faire dans la journ®e, le 

lendemain ou ¨ nôimporte quel moment de leur vie future : le futur est perçu 

comme un vide. Ces patients, sans passé (ni avenir) semblent « enlisés dans un 

moment constamment changeant, vide de sens
2
 ». Les fabulations, les inventions, 

peuvent alors être interprétées comme une manière, dérisoire et tragique, 

dôinventer un sens au chaos.   

Dans la maladie dôAlzheimer, la conscience autonoétique est souvent la 

premi¯re atteinte et sôaccompagne dôun d®ficit de la m®tam®moire, celle qui juge 

sa propre mémoire. 

 
Ce patient et sa femme rendent visite ¨ un ami dans un village voisin. Lorsquôil est 

temps de revenir, deux heures plus tard, le patient ne se souvient plus comment ils ont été 

là-bas. Il a oubli® quôils ont utilis® leur voiture et est incapable de revoir le trajet, pourtant 

marqué par une petite panne vite réparée.  

 

Sa conscience nôa pas conserv® lôinformation sur ce d®tail contextuel. Le 

sentiment de familiarité persiste encore, de même que la conscience noétique des 

connaissances générales : « Mais oui, je le sais, nous avons déjà fait ce trajet et ce 

village nôest pas tr¯s loin ». Il le sait mais ne se souvient pas de ce trajet précis. De 

ce fait il nô®value pas bien le d®ficit de sa m®moire et le minimise, alors que sa 

femme est surprise. Pourtant, ce patient sait conduire sa voiture (mémoire 

procédurale et inconsciente), reconnait sa voiture et sait réparer une panne. Il a 

une maladie dôAlzheimer d®butante. Dans ce cas, lôatteinte de la m®moire 

®pisodique est rarement pure et il sôy associe souvent des perturbations débutantes 

de la mémoire sémantique et de la mémoire de travail. 

Mais peut-on affirmer que ces patients qui vivent dans une conscience au 

présent ont une existence vide de sens ? Lôhomme nôest-il quôune m®moire et nôa-

t-il quôun type de m®moire ? Nôa-t-il pas aussi une conscience émotionnelle, des 

sentiments, des désirs, des valeurs, une volont®, une capacit® dôintersubjectivit® ?  

 

                                                 

 
1
 « Dans le cas de Korsakov, le malade est encore très valide, avec des neurones en pleine 

®bullition. Les souvenirs que la maladie d®vore, lôimagination les remplace par des histoires 

plausibles, mais purement invent®es [é] Un cerveau en proie ¨ Korsakov sôinvente une vie r°v®e. 

Les trous de mémoire, que dis-je, les gouffres de la mémoire, il les comble selon sa fantaisie, avec 

une rationalité qui donne le change ». E. Fottorino, Korsakov, Paris, Gallimard, 2004, p. 183. 
2
 O. Sacks, Lôhomme qui prenait sa femme pour un chapeau, Paris, Seuil, 1992, p. 48. 
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« Dans le syndrome de Korsakov, dans la d®mence ou dans dôautres catastrophes du 

m°me genre, si graves que soient les d®g©ts organiques [é] il reste toujours la 

possibilit® enti¯re dôune restauration de lôint®grit® gr©ce ¨ lôart, la communion, le 

contact avec lôesprit humain : et cette possibilité demeure même là où nous ne voyons de 

prime abord que lô®tat d®sesp®r® dôune destruction neurologique 
1
» 

 

Nous voyons sôamorcer ici les premiers ®l®ments dôune ®thique de lôidentit® 

blessée : dôune part retrouver la valeur de lôinstant pr®sent quel que soit son destin 

mnésique
2
. Dôautre part sôappuyer sur les m®moires proc®durales et s®mantiques 

pour maintenir lôestime de soi. Aller au-delà de la lésion neurologique et de ses 

conséquences en termes de déficit, pour retrouver un sujet porteur de richesses et 

capable dôune certaine autonomie, lôaider ¨ retrouver un sens ¨ son existence sans 

méconnaître sa douleur, constitue lôun des principaux d®fis ®thiques des maladies 

de la conscience.  

 

3. Une m®moire du temps, de lôespace, ou de la durée ? 

 

Peut-on en pathologie séparer nettement le temps chronologique, la durée et 

lôespace ? Les patients qui ont des l®sions de lôhippocampe et des r®gions 

temporales par enc®phalite, accident vasculaire c®r®bral ou maladie dôAlzheimer, 

ont autant de difficultés à situer chronologiquement et spatialement les 

®v®nements de leur vie personnelle quô¨ prendre conscience du temps qui passe et 

qui est passé. En pathologie, il est difficile de distinguer dans la conscience 

autono®tique ce qui tient de la localisation temporelle et spatiale de lô®v®nement et 

ce qui est perception subjective de sa dur®e et de sa qualit®. Côest ainsi quôen 

clinique courante, on emploie le terme générique de désorientation temporo-

spatiale pour désigner ce symptôme si fréquent dans les troubles de conscience, 

regroupant les difficult®s de projection dans le temps et dans lôespace, mais aussi 

lôappr®ciation du temps v®cu. 

Certaines structures cérébrales semblent avoir des rôles spécifiques dans la 

conscience du temps
3
 : une l®sion de lôhippocampe entraine une amn®sie 

antérograde (difficulté à mémoriser de nouveaux souvenirs), la mémoire ancienne 

restant longtemps préservée ; une lésion du lobe temporal provoque plutôt une 

amnésie rétrograde (perte des anciens souvenirs, en particulier ceux qui sont liés à 

des événements particuliers survenus à une date et en un lieu précis) ; une lésion 

du cerveau basal antérieur perturbe la chronologie des événements (le souvenir de 

lô®v®nement est conserv®, mais pas le moment o½ il a eu lieu). Dôautre part, il 

semble y avoir dans les structures de la mémoire épisodique, des cellules qui 

m®morisent sp®cifiquement la localisation dans lôespace, et dont les souvenirs 

sont dôailleurs consolid®s dans le sommeil. La conscience est capable de se 

projeter dans lôespace pour naviguer mentalement dans des lieux connus (ou 

imaginaires). Cicéron, comme maintenant les surdoués de la mémoire, utilisait et 

enseignait la méthode des « loci è, liant des ®l®ments nouveaux quôon souhaite 

mémoriser à des lieux déjà bien connus, ce qui facilite la rétention et la 

récupération des nouveaux souvenirs.  

                                                 

 
1
 Idem, p. 60. 

2
 R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, op.cit., p. 104. 

3
 A.R. Damasio, « La conscience du temps », Pour la science, 302, déc. 2002, p. 110-113. 
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 Pour reprendre Bergson, on pourrait dire que ce temps de la conscience 

autonoétique est à la fois chronos, le temps mesuré des horloges, mais aussi durée 

subjective, en tant quôinterp®n®tration et organisation des faits de conscience, 

mais encore appr®ciation simultan®e de lôespace. On sait que Bergson
1
 distingue 

dôune part le temps qui se mesure (le temps math®matique), continu, irr®versible 

et homog¯ne, celui qui compte les positions successives de lôaiguille dôune 

horloge, et qui ne fait en r®alit® que diviser lôespace : mesurer le temps, côest en 

fait mesurer lôespace parcouru par les aiguilles, et cela se passe ç en dehors de 

moi è. Dôautre part le temps subjectif, qui se passe ç au-dedans de moi è, côest-à-

dire dans la conscience, qui diffère totalement du rapport spatial entre des 

positions, constituant ce que Bergson nomme la durée, hétérogène et relative, 

variant selon les individus et leurs expériences. Le temps résulte donc de 

lôorganisation et de la pénétration mutuelle des états de conscience grâce à la 

mémoire, comme une mélodie ne forme un tout que par interpénétration des notes 

de musique. Le temps mesurable, comme lôespace, est juxtaposition de positions, 

alors que le temps vécu est identifiable à la durée, dont seule notre conscience-

m®moire peut faire lôexp®rience
2
, par la mémoire de travail dans le présent, nous 

lôavons vu, mais aussi par la m®moire ®pisodique pour le v®cu des ®v®nements 

anciens.  

La durée est variable qualitativement : on sait que nos émotions distordent 

notre perception du temps ; certaines minutes paraissent interminables et certaines 

semaines passent trop vite, en fonction des affects qui leur sont associées. La 

durée est vivante, car « il faut essayer, dans ce processus très complexe, de faire la 

part du r®el et de lôimaginaire
3
 è, côest-à-dire que la narration des souvenirs, y 

compris à soi-même, favorise la réinterprétation, même inconsciente, des 

contenus. Ainsi la mémoire rend le souvenir au présent et en même temps le 

recrée, le fait revivre
4
, et contribue à la conscience de soi. 

 Est-ce à dire que celui qui perd sa mémoire est rejeté dans un présent dont le 

sens lui échappe ? Un pr®sent qui nôest plus reli® au pass® ni investi par lôattente 

dôun futur, dont le seul refuge serait un retour au temps de lôenfance ou 

lôesp®rance de la mort ? Est-il possible de réorienter ces patients dans le temps ou 

lôespace (car ils sont perdus dans le temps) ? Ou faut-il simplement tenter de 

donner un sens rassurant ̈  leur pr®sent en sôappuyant sur les mémoires et les 

consciences relativement préservées (car ils ont perdu la notion du temps) ?  Dans 

cette optique, les aidants et les soignants doivent savoir distinguer ce qui est 

confusion dans la durée, du découpage chronologique de la vie quotidienne dans 

des espaces familiers. Rappelons avec Bergson que « la vie consciente se présente 

                                                 

 
1
 « Quand je suis des yeux, sur le cadran dôune horloge, le mouvement de lôaiguille qui 

correspond aux oscillations du pendule, je ne mesure pas la durée, comme on parait le croire ; je 

me borne ¨ compter des simultan®it®s, ce qui est bien diff®rent. En dehors de moi, dans lôespace, il 

nôy a jamais quôune position de lôaiguille et du pendule, car des positions pass®es, il ne reste plus 

rien. Au-dedans de moi, un processus dôorganisation ou de pénétration mutuelle des faits de 

conscience se poursuit, qui constitue la durée vraie ». H. Bergson, Essai sur les données 

immédiates de la conscience, op.cit., p.80. 
2
 « Au lieu dôune discontinuit® de moments qui se remplaceraient les uns les autres dans un 

temps infiniment divisible, nous apercevons le temps réel qui coule, indivisible », ibid., p. 67. 
3
 Ibid., p. 82. 

4
 Le passé « fait corps avec le présent et crée sans cesse avec lui [é] quelque chose 

dôabsolument nouveau », H. Bergson, La pensée et le mouvant, Paris, PUF, 2003, p. 174. 
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sous un double aspect » : celui des états de conscience profonds, qui sont durée, 

subjectivité, qualité pure (et non quantit® mesurable) et celui dôun moi, plus 

social, dont lôexistence a des moments distincts, et mesurables, sôexprimant plus 

facilement par le langage, comme nous lôavons vu (cf. p. 99). Or « la durée toute 

pure est la forme que prend la succession de nos états de conscience quand notre 

moi se laisse vivre, quand il sôabstient dô®tablir une s®paration entre lô®tat pr®sent 

et les états antérieurs
1
 ». La durée serait-elle le temps privilégié de celui qui perd 

ses repères spatio-temporels, les souvenirs étant en quelque sorte intégrés et 

ressentis au présent, envahissant lôespace psychique du pr®sent 
2
? Encore faut-il 

que le passé survive un tant soit peu dans le présent, car sinon « il nôy aurait pas 

de dur®e mais seulement de lôinstantan®it®
3
 », et nous serions ramené à une 

« conscience au présent » et à sa seule mémoire de travail. Il est en fait difficile de 

p®n®trer lô®prouv® intime de la dur®e chez une conscience malade, aucun test 

neuropsychologique nôy acc¯de vraiment ; mais même si le sentiment du temps 

qui passe et celui de lôattente persiste, ne serait-ce que pour dire « il est grand 

temps que je môen aille », la perte de la projection dans le temps et lôespace cr®e 

un sentiment dôangoisse, accentu® par toute rupture dans un quotidien ritualis®. 

Ainsi les accompagnants seront-ils attentifs au respect dôun d®coupage structuré et 

social du temps et de lôespace, quôon peut exprimer par des mots et des rep¯res 

rassurants. Ils doivent aussi respecter cette référence constante des patients à un 

temps passé et à un espace familier, qui seuls ®loignent lôangoisse et leur 

permettent de se sentir « chez eux » ; ®couter ce quôils disent de leur histoire et 

qui fait sens, sans essayer de la replacer de force dans une temporalité 

déstructurée, ni la dévaloriser en la qualifiant de radotage ou de rabâchage. 

Lorsque la conscience autono®tique sôen va, lôhabitude, le programme, la 

répétition routinière, le présent ritualisé, lô®coute bienveillante, lôenvironnement 

stable et rassurant, fusse en maison de retraite, compensent lôincapacit® ¨ se 

projeter dans le temps passé comme dans le futur. 

 De m°me, lôacc¯s ¨ la m®moire s®mantique compense la difficult® du souvenir 

vécu. 

 

Mémoire sémantique et conscience « noétique »  

 

Côest la mémoire-connaissance, associée pour E. Tulving à une conscience 

no®tique (conscience de lôexistence du monde, des objets, des ®v®nements). Elle 

est le support des connaissances générales que nous accumulons, sur le monde et 

sur nous-mêmes, des mots, des idées, des concepts, et ne suppose pas 

n®cessairement la rem®moration dô®v®nements pr®cis ou dôaffects qui leur sont 

associ®s. Côest le ç je sais è, qui sôoppose au ç je me souviens » de la conscience 

autono®tique. Jô®voque Rome comme capitale de lôItalie, et je me souviens m°me 

y avoir fait un voyage, mais je ne revis pas dô®pisode particulier de ce voyage. La 

mémoire épisodique se « sémantise è dôailleurs progressivement : on ne se 

                                                 

 
1
 H. Bergson, Essai sur les données immédiates de la conscience, op.cit., pp.74-75. 

2
 Comme ce patient qui affirme habiter toujours une maison quittée depuis dix ans ou prépare 

deux couverts alors quôil est veuf depuis longtemps. 
3
 H. Bergson, La pensée et le mouvant, op.cit.,  p. 201. 
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souvient plus dôun anniversaire en particulier (sauf sôil a eu une valeur 

émotionnelle particulière ou sôest distingu® par des d®tails sp®cifiques), mais on 

accède à une connaissance plus générale de la façon dont se passent nos 

anniversaires (le concept dôanniversaire, regroupant les caract®ristiques 

communes de ces événements).  

La mémoire sémantique et la conscience noétique semble apparaître bien avant 

la m®moire ®pisodique dans lô®volution des esp¯ces. Selon Tulving, les animaux 

possèdent une mémoire sémantique, sont capables de retenir les expériences 

pass®es et dôen tirer parti, mais sans avoir la conscience autono®tique de ce quôils 

font. Les enfants sont « des machines à apprendre incroyablement efficaces, dès 

leur naissance è, mais ces apprentissages se font en lôabsence dôautono¯se et 

nôexigent pas que le self soit situ® dans le temps subjectif. La mémoire 

s®mantique met en jeu surtout le lobe frontal et le cortex temporal de lôh®misph¯re 

gauche.  

En pathologie, la mémoire sémantique est longtemps relativement préservée 

dans la maladie dôAlzheimer, alors que la m®moire ®pisodique et la conscience 

auto-noétique sont déjà nettement altérées. Pour reprendre lôexemple pr®c®dent, 

un patient pourra discuter de lôhistoire de Rome sans se souvenir quôil y a fait un 

voyage quelques mois auparavant ou en tout cas sans pouvoir se projeter 

mentalement sur ce voyage et en décrire le déroulement. La prise en charge 

sôappuiera longtemps sur cette m®moire, base du self conceptuel, pour maintenir 

lôestime de soi. Ce patient de 90 ans, auparavant tailleur de son métier, a perdu 

tout souvenir de ses vingt dernières années, répète les mêmes propos et se lève 

tous les matins avec lôid®e dôaller travailler. Mais lorsquôon lôemm¯ne dans un 

magasin de vêtements, il est capable avec beaucoup de précision et de justesse de 

parler du nom, de la qualité et de la texture des tissus, de discuter métrage ou 

appariement des couleurs. Sa fille a bien compris quôil valait mieux valoriser cette 

situation plut¹t que de lui dire quôil radote. 

 A lôinverse, la démence sémantique, qui est une variante de démence fronto-

temporale, affecte essentiellement cette mémoire sémantique, même si la 

pr®servation de la m®moire ®pisodique nôest pas absolument certaine et donne lieu 

¨ de nombreuses discussions. Il sôagit dôun manque du mot massif associ® ¨ une 

perte des concepts (ce quôest un animal, un objet, ¨ quoi il sert, ce quôest la 

capitale dôun pays), avec la persistance dôune conscience du trouble. Dans ce cas, 

le patient pourra ®voquer un voyage, mais ®chouera ¨ r®pondre lorsquôon lui 

demandera quelle est la capitale de lôItalie. Ces malades ont également des 

troubles comportementaux, qui sôint¯grent dans une perturbation de la conscience 

dôautrui : difficult®s dôajustement dans les relations interpersonnelles, repli social, 

moindre participation dans les conversations, manque dôint®r°t pour les membres 

de la famille, r®duction significative de lôempathie
1
. On a pu employer le terme 

dôç égocentrisme comportemental », qui pose les problèmes éthiques les plus 

difficiles, car modifiant fondamentalement la relation intersubjective. 

Nous abordons enfin le dernier type de mémoire, autobiographique : à la fois 

®pisodique et s®mantique, elle est essentielle ¨ la construction de lôidentit® 

personnelle. 

 

                                                 

 
1
 F. Eustache, B. Desgranges, les chemins de la mémoire, op.cit., p. 223. 
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De la mémoire autobiographique ¨ lôidentit®  

 
Les traces mnésiques autobiographiques ne sont pas stockées comme telles en 

m®moire, mais sont des constructions mentales ¨ partir  dôinformations 

épisodiques et sémantiques, gérées par différentes régions cérébrales. Par sa 

composante épisodique, la mémoire autobiographique permet de revivre 

mentalement les événements du passé, dans leur dimension chronologique, mais 

aussi dans le temps subjectif et émotionnel. Par sa composante sémantique, elle 

contient les connaissances g®n®rales sur soi (lô®tat civil) et le souvenir des 

événements généraux ; comme nous lôavons vu, cette part s®mantique de la 

m®moire autobiographique est en partie le fruit dôune s®mantisation des souvenirs 

épisodiques. 

 

1. Mémoire autobiographique, remémoration et métamémoire 

 

 Le modèle de M. Conway est souvent retenu comme processus de construction 

dynamique de la mémoire autobiographique 
1
: à la base sont les connaissances 

associ®es ¨ une p®riode de la vie (quand jô®tais ®tudiant, je me souviens des salles 

de classe, des professeursé), impliquant les lobes frontaux. Puis viennent les 

événements généraux (les réunions de travail du lundi, les week-ends chez ma 

grand-m¯reé) impliquant les lobes temporaux externes. Enfin les d®tails 

sp®cifiques dôun ®v®nement particulier (telle r®union importante, tel dimanche de 

f°teé), faisant intervenir les r®gions post®rieures de lôenc®phale et correspondant 

¨ la composante ®pisodique. Côest la m®moire de travail qui permet le passage 

dôun niveau ¨ lôautre, permettant ainsi la reconstruction et la r®cup®ration, au prix 

dôun effort cognitif, dôun souvenir autobiographique
2
.  

Bergson avait déjà analysé ce « rappel laborieux », dont il donne un exemple : 

« Je pense à un long voyage que je fis autrefois. Les incidents de ce voyage me 

reviennent ¨ lôesprit dans un ordre quelconqueé Mais si je fais un effort pour 

môen rem®morer telle ou telle p®riode, côest que je vais du tout de la p®riode aux 

parties qui la composent 
3
». Il lui oppose le « rappel instantané », qui correspond 

au souvenir dôun d®tail pr®cis qui surgit ¨ la conscience de façon directe, souvent 

¨ lôoccasion dôun amor­age ®motionnel (le souvenir involontaire de Proust). 

Un concept théorique plus récent est celui de « remémoration » (traduction de 

lôanglais recollection), étroitement lié à la conscience autonoétique et à la 

mémoire autobiographique : côest la capacit® dôune personne ¨ r®cup®rer ¨ la fois 

lôinformation g®n®rale mais aussi les d®tails contextuels associ®s ¨ cette 

information. On peut la distinguer de la « familiarité », qui fait plutôt appel à la 

m®moire s®mantique et ¨ la conscience no®tique, d®finie par le sentiment quôune 

information a bien été encodée ou apprise précédemment, mais sans 

                                                 

 
1
 P. Piolino, « Neuropsychologie de la mémoire autobiographique », La lettre du neurologue, 

vol. IX, n° 7, 2005, p. 222-225. 
2
 Par exemple : « quand nous ®tions un jeune couple, nous avions pass® lô®t® ¨ Rome, belle 

capitale de lôItalie, et je me souviens encore dôune fameuse pizza partag®e sur la piazza 

Navonaé ».  
3
 H. Bergson, Lô®nergie spirituelle, op.cit., p. 167. 
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sôaccompagner des d®tails contextuels la concernant
1
. Familiarité et remémoration 

sont impliqu®es dans la r®cup®ration correcte dôune information, probablement de 

manière séquentielle
2
. La remémoration est précocement altérée dans la maladie 

dôAlzheimer, parall¯lement ¨ la conscience autono®tique, alors que le sentiment 

de familiarité est relativement préservé, comme la conscience noétique.  

Il est également intéressant de considérer la conscience que nous avons de nos 

propres capacités mnésiques, désignée par le terme de « métamémoire ». Nous 

pouvons ne pas être capables de « sortir » une information (par exemple le 

phénomène du « mot sur le bout de la langue ») tout en sachant que nous la 

savons, ce qui mesure une certaine forme de conscience des processus mnésiques 

(et d®signe lôacte m®tacognitif, le sentiment de savoir). A lôinverse, nous pouvons 

savoir que nous ne savons pas. Des proc®dures explorent cette capacit® dô®valuer, 

soi-même, la qualité de sa mémoire. 

 

2. La mémoire autobiographique défaillante 

 

 Il sôav¯re que dans la maladie dôAlzheimer, les patients ont tr¯s pr®cocement 

un d®ficit dôappréciation de leur mémoire autobiographique dans les détails 

contextuels (ils ont un trouble de la conscience de leur déficience), alors que les 

réponses concernant le sentiment de familiarité (je le sais), sont préservées. 

Lôhypoth¯se
3
est que lorsquôil existe un d®ficit de rem®moration, côest-à-dire de 

conscience autonoétique et plus particulièrement de  la conscience explicite du 

contexte dôencodage de lôinformation (le voyage mental dans le temps qui permet 

de récupérer les informations temporelles, spatiales ou émotionnelles de 

lô®v®nement initial), les personnes atteintes de maladie dôAlzheimer ne sont plus 

en mesure dô®valuer avec pr®cision le contenu de leur m®moire. Il existerait donc 

une relation entre les ®tats de conscience associ®s ¨ lôacte mn®sique (en particulier 

la conscience autonoétique liée à la remémoration) et la conscience de ses 

capacités mnésiques (métamémoire), expliquant en partie lôanosognosie, définie 

par lôincapacit® des patients ¨ reconna´tre leurs troubles cognitifs.  

Le vieillissement normal, et surtout le vieillissement pathologique, ont un effet 

délétère sur les aspects épisodiques de la mémoire autobiographique, donc sur la 

reviviscence des ®v®nements pr®cis. Dans la maladie dôAlzheimer, cette atteinte 

de la conscience autono®tique touche dôabord les ®v®nements r®cents avant de 

sô®tendre sur toutes les p®riodes de la vie. De ce fait lôidentit® autobiographique 

est rapidement alt®r®e, dôautant que la m®moire de travail est ®galement touch®e, 

perturbant lôunit® et la continuit® de lôexp®rience consciente. Par contre les 

connaissances s®mantiques, nous lôavons vu, sont longtemps relativement 

pr®serv®es, de m°me que le self conceptuel et lôeffet de r®f®rence ¨ soi. Ainsi les 

patients peuvent encore se prononcer sur les événements généraux de leurs 

périodes de vie, surtout anciennes, mais aussi sur leurs goût, désirs, préférences, 

valeurs, et peuvent acc®der ¨ un sentiment dôestime de soi. Ceci est important 

dans le cadre dôune prise en charge, aussi bien éthique que rééducative ; sans 

                                                 

 
1
 A. Bugaiska, S. Morson, C.-J.-A. Moulin, C. Souchay, « Métamémoire, remémoration et 

familiarit® dans la maladie dôAlzheimer », Rev Neurol, 2011, 167, 3-13. 
2
 La pr®sentation dôune information d®clencherait une r®ponse rapide bas®e sur la familiarité, 

qui guiderait ensuite les processus de r®cup®ration jusquô¨ la rem®moration. Idem, p. 9. 
3
 Ibid. 
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doute faut-il privil®gier, plut¹t que la coh®rence des souvenirs dôun self 

autobiographique qui sôefface, les go¾ts et pr®f®rences actuelles, lôestime de soi 

liée aux périodes anciennes de la vie, et orienter la rééducation de la 

rem®moration sur les souvenirs tr¯s ®gocentr®s et les centres dôint®r°t 

personnalisés ; ce dôautant plus que les informations sont donc mieux retenues 

lorsquôelles sont trait®es en relation avec les connaissances de soi, par rapport ¨ 

dôautres types de traitement (connaissances g®n®rales s®mantiques ou dôautrui), ce 

qui d®finit lôeffet de r®f®rence ¨ soi dans lôapprentissage des informations. 

Lôautobiographie nourrit le self, mais ¨ lôinverse le self fa­onne le contenu de la 

mémoire autobiographique. 

 
« Ainsi le Soi se nourrit et sôenrichit  du fruit de nos connaissances et souvenirs en 

mémoire autobiographique qui, elle-même, se dévoile et se reconstruit à la lumière de 

notre Soi. Cette réciprocité entre Soi et mémoire est remarquable, [é] parce quôelle 

forge notre identité et notre sentiment de continuité au fil du temps
1
 ».  

 

Ce sont ces rapports entre mémoire autobiographique et identité dont nous 

poursuivons lôexamen, car ils sont ¨ la base de la compr®hension du d®labrement 

identitaire des maladies de la conscience. 

 

3. Mémoire autobiographique, conscience et identité 

 

La mémoire autobiographique est à la base de ce que A.R. Damasio nomme la 

conscience étendue, qui couvre un champ plus large que celui de la conscience-

noyau (que nous avons aussi nomm®e conscience au pr®sent, cantonn®e ¨ lôici et 

maintenant), en sô®tendant vers le pass® et lôavenir :  

 
« La conscience-noyau vous permet de savoir, lôespace dôun bref moment, que côest 

bien vous qui voyez un oiseau voler ou qui éprouvez une sensation de douleur, mais la 

conscience-étendue replace ces expériences dans une perspective plus large et une durée 

plus longue [é] A son apogée, la conscience ®tendue peut embrasser toute la vie dôun 

individu de son berceau jusquô¨ ses perspectives futures et la situer par rapport au 

monde qui lôentoure
2
 ».  

 

Cette conscience ®tendue repose sur la pr®sentation en continu dôun ç Soi-

autobiographique » : alors que pour la conscience-noyau, le sentiment de soi naît 

du sentiment subtil et évanescent de connaître, à chaque instant renouvelé, dans la 

conscience-étendue en revanche, le sentiment de soi (on pourrait dire conscience 

de soi, mais A.R. Damasio nôemploie pas ce terme) vient  

 
« de la présentation cohérente et récurrente de certains de nos souvenirs personnels, 

les objets de notre propre passé qui donnent, heure après heure, leur substance à notre 

identité et à notre personnalité. Voilà quel est le secret de la conscience étendue : les 

souvenirs autobiographiques sont des objets, et le cerveau les traite comme tels [é]  La 

                                                 

 
1
 J. Lalanne, P. Grolleau, P. Piolino, « Les effets de référence à Soi sur la mémoire épisodique 

dans le vieillissement normal et pathologique : mythe ou réalité ? », Psychol NeuroPsychiatr Vieil, 

2010, vol. 8, n° 4, p. 279. 
2
 A.R. Damasio, Le sentiment même de soi, op.cit., p. 199. 
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touche finale est apportée par la mémoire de travail, dont le rôle est de maintenir en état 

dôactivit® sur une certaine durée les nombreux "objets" du moment 
1
».  

 

Ainsi, dans cette conception, la mémoire autobiographique est à la base de la 

constitution de la personnalit® et de lôidentit®. La personnalit® repose sur les 

« traits è de caract¯re dont lôensemble forme le « tempérament è et que lôon peut 

déjà détecter à la naissance
2
. Certains de ces traits sont transmis génétiquement, 

dôautres se forment lors des premiers contacts avec lôenvironnement, puis en 

fonction des épisodes personnels de la vie classés en mémoire autobiographique 

(pour dire simple car il sôagit dôun processus dynamique et non dôarchives). 

Lôidentit® est form®e par un ensemble coh®rent de fichiers, situ®s dans les cortex 

sensoriels,  actifs et disponibles à tout moment, contenant notre état civil, le cercle 

de nos amis, etc. susceptibles de sô®largir aux plus grands pans de notre histoire 

personnelle ou de nos perspectives futures. Chacun se forge ainsi une image de 

soi, qui repose sur la mémoire autobiographique, mais aussi sur des processus 

inconscients
3
, et qui guide nos comportements et nos choix. 

La mémoire autobiographique et la conscience qui la sous-tend constituent 

donc le fondement de lôidentit®. Comme le dit joliment M.-J. Manifacier-Fournier, 

« les souvenirs sont la mélodie de notre conscience et de notre sentiment de 

permanence, ils nous permettent de nous promener et dôembrasser du regard toute 

la partition de notre existence
4
 ». A lôinverse, leur alt®ration pathologique est ¨ 

lôorigine dôun d®labrement identitaire qui constitue un symptôme central des 

maladies neurodégénératives. Comment prendre en charge, en particulier sur le 

plan de lôautonomie, un patient qui nôest plus le m°me quôil nôa ®t® ou qui nôest 

plus lui-m°me, car incapable dôassurer la coh®sion narrative de sa vie ? Il faut 

donc maintenant tenter dôapprofondir les rapports entre la conscience de soi et 

lôidentit® et leurs conséquences pathologiques.  

 

 

II.  Comment comprendre le délabrement identitaire 

des maladies neurologiques ? Quelles réponses 

éthiques ? 
 

Le « je » du « je pense » ne se confond pas avec le « soi » de 

lôidentit®  
 

 Sôil est un point o½ la pens®e des modernes marque une avanc®e sur celle des 

Grecs concernant la reconnaissance de soi, nous dit P. Ricîur,  côest au plan de la 

connaissance réflexive de soi-même, impliquée dans cette reconnaissance :   

                                                 

 
1
 Idem, p. 201. 

2
 Le « caractère è est ¨ la base de ce que Ricîur appelle lôidentit®-idem ou mêmeté, comme 

nous allons le développer.  
3
 Le monde de lôinconscient psychanalytique sôenracine pour A. Damasio au sein des systèmes 

neuronaux qui forment le support de la mémoire autobiographique. Ibid., p. 229. 
4
 M.-J. Manifacier-Fournier, Le temps et la mémoire chez la personne « cérébro-lésée », 

op.cit., p. 120. 
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« Donnons tout de suite un nom à ce soi-m°me r®flexif, celui dô « ipséité », 

équivalent français des vocables anglais self et selfhood [é] Il nôest pas douteux 

que nous devons à la philosophie cartésienne du cogito et à la théorie de la 

réflexion de John Locke lôimpulsion d®cisive en direction de ce que je propose 

dôappeler une herm®neutique du soi 
1
è. Mais il importe, lorsquôon parle dôidentit®, 

de ne pas confondre le cogito et le self.  

 
« Le sujet grammatical du cogito cart®sien nôest pas un self, mais un ego exemplaire 

dont le lecteur est invité à répéter le geste. Chez Descartes, il nôy a pas de ç conscience » 

au sens de self. [é] Le cogito nôest pas une personne d®finie par sa m®moire et sa 

capacité à rendre des comptes à elle-m°me. Il surgit dans la fulgurance de lôinstant. 

Penser toujours nôimplique pas de se souvenir dôavoir pensé. Seule la continuation de la 

création lui confère la durée. Il ne la possède pas en propre 
2
».  

 

Descartes est donc lôinventeur du cogito, du Je, qui sôexprime au pr®sent, et 

Locke, à contre-courant de Descartes
3
, est celui du self, du soi, qui sôexprime dans 

la durée. 

 

1. Le self, une identité basée sur la conscience de soi par la mémoire ? 

 

Lôapport essentiel de J. Locke concerne lôaffirmation de lôunit® et de lôidentit® 

de lôhomme et de la personne ¨ travers le temps, par son corps dôune part, gr©ce ¨ 

sa conscience dôautre part.  

Par son corps il est le même homme, puisque « ce nôest pas lôid®e seule dô°tre 

pensant ou rationnel qui constitue lôid®e dôhomme au sens de la plupart des gens, 

mais celle dôun corps fait de telle ou telle mani¯re et qui lui est joint
4
 » : un 

perroquet qui serait rationnel et intelligent (et qui effectivement dialogue), ne sera 

cependant jamais un homme puisquôil nôa pas de corps dôhomme
5
. 

 Mais surtout il est la même personne grâce à sa conscience, qui est inséparable 

de la pens®e et permet ¨ toute perception de sôaccompagner dôun sentiment de soi 

qui perçoit. La conscience de soi fonde la notion de personne et dôidentit® : 

 
 ç Pour trouver en quoi consiste lôidentit® personnelle, nous devons consid®rer ce que 

personne veut dire ; selon moi, côest un °tre pensant et intelligent, qui poss¯de la raison 

et la réflexion, et qui peut se considérer soi-même comme soi-même, comme la même 

chose qui pense en différents temps et lieux ; ce quôil fait uniquement par cette 

conscience, qui est ins®parable de la pens®e, et qui lui est ¨ ce quôil me semble essentielle 

[é]  En effet, puisque la conscience accompagne toujours la pens®e, et puisque côest cela 

qui fait que chacun est ce quôil appelle soi et se distingue de toutes les autres choses 

pensantes, en cela seul consiste lôidentit® personnelle, côest ¨ dire le fait pour un °tre 

                                                 

 
1
 P. Ricîur, Parcours de la reconnaissance, Paris, Stock, 2004, p. 149-150. 

2
 P. Ricîur, La m®moire, lôhistoire, lôoubli, op.cit., p. 124. 

3
 Mais Descartes lui-même avait déjà ouvert sur une certaine psychologisation de la 

conscience, puisque le « je pense » est une intuition immédiate de la conscience, du sujet pensant, 

lô®loignant ainsi de lô°tre ; alors que Hegel affirme « lôins®parabilit® du moi en tant quô°tre pensant 

et de lô°tre du sujet pensant ». 
4
 J. Locke, Essai sur lôentendement humain, II, 27, § 8, op.cit., p. 521. 

5
 Idem, p. 518-520. 
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rationnel dô°tre toujours le m°me. Aussi loin que peut remonter la conscience dans ses 

pens®es et ses actes pass®s, aussi loin sô®tend lôidentit® de cette personne
1
 ».  

 

Côest donc bien une m°me conscience (et non une m°me substance) qui fonde 

lôidentit® personnelle, ce que Locke précise au chapitre suivant :  

 
« Tant quôun °tre intelligent peut reproduire en soi-m°me lôid®e dôune action pass®e 

avec la m°me conscience quôil en avait eu ¨ lô®poque et avec la m°me conscience quôil a 

actuellement dôune action pr®sente, il est le même soi
2
 », et : « Le soi nôest pas d®termin® 

par lôidentit® ou la diversit® de substance, dont on ne peut °tre assur®, mais seulement 

par lôidentit® de conscience
3
 ».  

 

Si la conscience seule constitue le soi, il faut expliquer lôidentit® 

transtemporelle de la personne en invoquant autre chose que la permanence dôune 

substance. En fait, pour Locke, la conscience, côest la m®moire : lôidentit® 

transtemporelle repose toute entière sur la capacité que nous avons de nous 

souvenir de ce que nous avons fait ou pensé antérieurement :  

 
« lôesprit a le pouvoir de faire rena´tre les perceptions quôil a eues, avec la perception 

additionnelle quôil les a d®j¨ eues
4
». 

 

 Cette définition de la mémoire rejoint de près celle de la mémoire épisodique 

et de la conscience autonoétique de Tulving. Lôidentit® de la personne est donc 

une identité de conscience dans le temps. On peut par conséquent individualiser 

une triade identité-conscience-soi, à laquelle il faut ajouter la mémoire, qui permet 

lôidentit® du soi dans la conscience.  

Cette ®quation fonde la puissance de lôhomme, seule esp¯ce ¨ poss®der une 

véritable conscience de soi (et non pas un simple sentiment de soi au présent), 

mais aussi sa fragilité, car une défaillance de la conscience-mémoire suffit à 

l®zarder lô®difice et ¨ menacer la personne, du moins si on d®finit comme J. Locke 

la personne par la conscience de soi, ce qui est discutable et quôil nous faudra 

discuter. En effet, identifier la personne à sa conscience, à sa mémoire, à son 

identité constitue une grave menace éthique, que nous exposerons dans la 

deuxième partie de ce travail. 

Mais précisément, la mémoire résume-t-elle la conscience de soi et le self 

autobiographique résume-t-il lôidentit® ? Répondre à ces questions est 

fondamental lorsquôil sôagit dôentrer en relation avec les personnes dont la 

conscience-mémoire se délabre, et dont il importe pourtant de garder le statut de 

personne et de sujet.  

 

2. Le self ainsi défini résume-t-il lôidentit® ? 

 

La notion de self a maintenant été largement reprise et élargie par la 

neuropsychologie moderne. Le self peut être considéré « comme une 

repr®sentation mentale de sa propre identit®, form®e ¨ partir dôexp®riences v®cues 

                                                 

 
1
 Ibid., § 9, p.521-522. 

2
 Ibid., § 10, p. 524. 

3
 Ibid., § 23, p. 536. 

4
 Ibid., II, 10, § 2, p. 244. 
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et de pensées encodées en mémoire 
1
». Il permet de répondre à la question : « qui 

suis-je ? ». Mais le self  épuise-t-il  lôidentit® ? Comme lôexprime S. Rameix
2
 : 

« qui suis-je ? Suis-je moi-même parce que je suis le même ? Suis-je moi-même 

alors que je ne suis jamais le même ? Suis-je moi-même parce que je ne suis 

jamais le même ? Est-ce la m°me chose de dire de quelquôun  ç Il nôest plus le 

même è et ç Il nôest plus lui-même » ? Ces questions nous concernent tous en 

fonction de notre histoire personnelle, mais prennent toute leur acuité dans les 

maladies de la conscience et de la mémoire. Lôintroduction des notions de self 

conceptuel et dôidentit® narrative permet dôenrichir lôapproche du d®labrement 

identitaire de ces maladies.  

Le self nôest en effet pas seulement bas® sur la m®moire ®pisodique, mais se 

définit plus largement par la connaissance diversifi®e que lôindividu a de lui-

même, constituant une métacognition de soi. Il sôagit donc dôun  concept 

générique qui fait intervenir la conscience, la mémoire autobiographique, les 

émotions, mais également un grand nombre de fonctions cognitives, au premier 

rang desquelles les fonctions ex®cutives, ainsi quôun syst¯me de références 

personnelles, qui a été nommé « self conceptuel ». Le self conceptuel regroupe les 

connaissances sémantiques personnelles qui sont responsables des attitudes 

habituelles, des goûts, des désirs, des préférences, des valeurs, des objectifs, des 

croyances ; et finalement des images de soi, positives ou négatives, possibles ou 

souhaitées, que la relation éthique devra privilégier. 

Ce sujet dont la conscience est malade change incontestablement, 

progressivement et en nuances. Il nôest plus le même, mais pendant longtemps 

cependant persiste un noyau identitaire dont il appartiendra à la réflexion éthique 

dôaffirmer la valeur, sans disqualifier ce nouveau sujet sous pr®texte de sa 

vulnérabilité présente. Une identité qui ne peut cependant sôenvisager sans la 

narration dôune histoire, celle dôune vie.  

 

3. Vers le concept dôidentit® narrative 

  

Sous le titre dôidentit®, nous dit P. Ricîur, nous cherchons à préciser les traits 

qui permettent de reconnaître une entité comme étant la même
3
. Mais il y a deux 

sens du mot m°me, selon que lôon pose la question ç Que suis-je ? », ou la 

question « Qui suis-je ? ». 

 

ī Lôidentit®-idem 

 

P. Ricîur parle ici dôune permanence de structure et dôune permanence dans le 

temps, qui sôappliquent aux choses comme aux hommes ; le gland et le chêne sont 

un seul et m°me arbre, lôenfant et le vieillard un seul et m°me homme : 

permanence du même code génétique, du même groupe sanguin, des mêmes 

empreintes digitales, identité biologique et juridique, côest lôidentit®-idem ou 

mêmeté. Ce que P. Ricîur appelle caractère correspond également à peu près à 

cette première acceptation : il sôagit de ç lôensemble des dispositions durables à 

                                                 

 
1
 F. Eustache, B. Desgranges, les chemins de la mémoire, op.cit., p. 455. 

2
 S. Rameix, Fondements philosophiques de lô®thique m®dicale, Paris, Ellipses, 2002, p. 95. 

3
 P. Ricîur, Le juste2, op.cit., p. 92. 
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quoi on reconnait une personne
1
 ». Dôune part le caract¯re est constitutif dôun 

homme, faisant partie de sa nature immuable et h®rit®e. Mais m°me sôil y a 

changement dans le temps, il sôagit du changement dôune chose, dôun quoi plut¹t 

que dôun qui. Côest en quelque sorte ce à quoi on reconnait un qui
2
. « Le caractère 

est le modèle qui permet de penser la permanence dans le temps comme mêmeté. 

Le modèle opposé ī celui de lôips®it® ī est la parole tenue. Le caractère répond à 

la question de savoir : que suis-je ? Lôips®it® r®pond ¨ celle de savoir qui suis-

je ?
3
 ».  

Mais le caractère immuable du caractère, de la personnalité, du comportement, 

est une notion très discutable. Les maladies neurologiques, en particulier 

neurod®g®n®ratives (maladie dôAlzheimer et surtout d®g®n®rescence fronto-

temporales), ainsi que les séquelles post-traumatiques ou vasculaires, modifient le 

caractère et le comportement autant, voire plus, que la mémoire. Nous lôavons 

d®j¨ vu, lorsque les proches dôun patient disent : « ce nôest plus la m°me 

personne è, côest bien souvent au caractère et aux relations avec autrui quôils se 

réfèrent. Irritabilité, instabilité, intolérance, ou au contraire apathie et 

émoussement affectif sont des causes fréquentes de difficultés familiales, 

dôinadaptation sociale, dôinstitutionnalisation. Dôautant que le self conceptuel, les 

attitudes habituelles, les goûts, les valeurs et préférences peuvent également se 

modifier. Côest ici que ç les p¹les de lôidentit® se composent
4
 è, que lôidem et 

lôipse se rejoignent, puisque les aspects de préférence évaluative définissent 

lôaspect ®thique du caract¯re. Comment dire que les mani¯res dô°tre de cet °tre ont 

chang®, sans pourtant atteindre lô°tre de ces mani¯res ? Bien sûr en affirmant 

lôidentit® biologique et juridique, certainement en proclamant la permanence 

ontologique de la personne, mais également et peut-être surtout en tentant de 

maintenir lôunit® dôune histoire qui se narre, qui a un pass® et encore un avenir, 

même si le présent est chaotique ; ce qui nous conduit maintenant à développer ce 

que Ricîur nomme lôidentit®-ipse, dont lôidentit® narrative constitue le cîur. 

 

ī Lôidentit®-ipse  

 

A lôoppos® de la permanence dans le temps, lorsquôon sôadresse ¨ la 

conscience de soi, au self, au « qui suis-je ? », au soi-m°me plut¹t quôau m°me, 

autrement dit ¨ lôidentit®-ipse ou ipséité, on est soumis à la variabilité : diversité et  

instabilité des humeurs, des convictions, des croyances et des désirs etc. 

Variabilité qui a servi à des philosophes comme Hume et Nietzsche pour mettre 

en doute lôexistence dôun moi permanent, au profit dôun pur divers de cognitions, 

dô®motions, de volitions
5
. Pour Hume, lôidentit® est une fiction, nous ne sommes 

quôune suite de perceptions évoluant dans un flux perpétuel. 

                                                 

 
1
 P. Ricîur, Soi-même comme un autre, Paris, Seuil, 1990, p. 146. 

2
 Idem, p. 147. 

3
 Theo de Boer, « Identité narrative et identité éthique », in Paul Ricîur, lôherm®neutique ¨ 

lô®cole de la ph®nom®nologie, Paris, Beauchesne Ed., 1995, p. 43-58. 
4
 P. Ricîur, Soi-même comme un autre, idem, p. 147. 

5
 « Pour ma part, quand je p®n¯tre le plus intimement dans ce que jôappelle moi, je bute 

toujours sur une perception particulière ou sur une autre, de chaud ou de froid, de lumière ou 

dôombre, dôamour ou de haine, de douleur ou de plaisir. Je ne peux jamais me saisir, moi, en aucun 

moment sans une perception et je ne peux rien observer que la perception. [é] Si quelquôun pense 
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 Comment identifier le même dans la multiplicité de ses occurrences ? 

Comment trouver lôidentit®, le maintien de soi malgr® le changement ? Comment 

changer sans cesser dô°tre soi-m°me et trouver lôidentit® dans le changement ? 

Car « Notre thèse constante sera que lôidentit® au sens dôipse nôimplique aucune 

assertion concernant un prétendu noyau non changeant de la personnalité 
1
», nous 

dit Ricîur, ouvrant ainsi sur une histoire qui change sans cesse et nôest jamais 

achevée. Sa réponse est double, celle de lôidentit® ®thique dôune part, de lôidentit® 

narrative de lôautre. 

 

ī Lôidentit® ®thique 

 

Elle se décrit en prenant pour modèle la promesse, base de tous les contrats, de 

tous les pactes, de toutes les ententes ; il faut alors parler dôun maintien de soi au 

sens de la parole tenue. « Tenir sa promesse côest se maintenir soi-même dans 

lôidentit® de celui qui a dit et de celui qui fera demain. Ce maintien de soi annonce 

lôestime de soi
2
 ». Côest aussi lôannonce dôune identit® ®thique, car pour la 

personne, le maintien de soi est la mani¯re de se comporter telle quôautrui peut 

compter sur elle. La permanence de la fid®lit® (par exemple dans lôamiti®) nôest 

pas lôidentit® dôune substance, côest la pers®v®rance dans la fid®lit® ¨ une parole 

donnée. On pourrait même dire que si la permanence dans le temps est déterminée 

par la fid®lit® ¨ la promesse et que lôidentit® est la responsabilit® dôune personne 

comptable de ses actes, la notion de maintien de soi est « essentiellement 

éthique
3
 ». Or comment tenir la promesse dôune identit® stable lorsque la 

conscience autonoétique est altérée par un accident ou une maladie ? Que devient 

une promesse lorsque les conditions initiales de lôengagement nôexistent plus ? 

Lorsque le sujet nôest plus comptable de ses actes, côest bien son identit® ®thique 

qui est atteinte. P. Ricîur affirme m°me que lôips®it® dispara´trait totalement « si 

le personnage ®chappait ¨ toute probl®matique dôidentit® ®thique, au sens de la 

capacité à se tenir comptable de ses actes
4
 ». Doit-on pour autant disqualifier sa 

parole, ses désirs ou préférences actuels ? Nous reprendrons ces questions en 

parlant dans la deuxi¯me partie de ce travail de lôimputabilit® dôune part, de la 

question des directives anticipées et de la parole de la personne de confiance de 

lôautre, qui supposent de mani¯re exemplaire lôidentit® de celui qui a dit et de 

celui qui fera demain, au sein dôune promesse qui pourtant peut être remise en 

question par la maladie neurologique. 

 

ī Lôidentit® narrative 

 

La deuxième réponse fondamentale à la variabilité identitaire, est dôintroduire 

dans lôips®it® le concept dôidentit® narrative. La personne abstraite, lôips®it® en 

tant que telle, devient un personnage dans le récit. Le personnage est, selon 

Ricîur, la personne mise en intrigue, côest-à-dire ce qui décrit la connexion 

                                                                                                                                      

 
quôil a, de lui-même, une connaissance diff®rente, il me faut lôavouer, je ne peux raisonner plus 

longtemps avec lui ». Hume, Traité de la nature humaine, Paris, Aubier, 1983, p. 343-344. 
1
 P. Ricîur, Soi-même comme un autre, ibid., p. 13. 

2
 P. Ricîur, « Approches de la personne », Paris, Esprit, mars-avril 1990, p. 123. 

3
 Théo de Boer, op.cit., p. 46. 

4
 P. Ricîur, Parcours de la reconnaissance, op.cit., p. 168. 
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narrative entre les ®v®nements, dans le temps. Il sôagit de regrouper en une 

narration coh®rente les ®l®ments dôune vie h®t®rog¯ne, o½ le hasard, les 

événements contingents, la suite diverse des intentions et des causes deviennent 

récit : 
 

 « La personne, comprise comme personnage de r®cit, nôest pas une entit® distincte de 

ses "expériences". Bien au contraire : elle partage le r®gime de lôidentit® dynamique 

propre ¨ lôhistoire racont®e. Le r®cit construit lôidentit® du personnage, quôon peut 

appeler son identit® narrative, en construisant celle de lôhistoire racont®e. Côest lôidentit® 

de lôhistoire qui fait lôidentit® du personnage
1
 ».  

 

Le Soi, dit Ricîur, cherche son identit® ¨ lô®chelle dôune vie entière, il est son 

histoire. La « synthèse narrative de ma vie » veut « fonder » le nom par lequel le 

soi est appelé et par lequel il veut être appelé. Seul un tel récit répond à la 

question « Qui suis-je ? »
2
. P. Ricîur précise dans Temps et récit

3
 les rapports 

entre lôidentit® personnelle et lôidentit® narrative : 
 

 « Répondre à la question "qui ?", comme lôavait fortement dit Hannah Arendt, côest 

raconter lôhistoire dôune vie. Lôhistoire racont®e dit le qui de lôaction. Lôidentit® du qui 

nôest donc elle-m°me quôune identit® narrative ».  
 

N. Huston ne dit pas autre chose : 

 
 « Devenir soi ï ou plutôt se façonner un soi ï côest activer, ¨ partir dôun contexte 

familial et culturel donné, toujours particulier, le mécanisme de la narration 
4
».  

 

De m°me quôO. Sacks :  

 
« Pour être nous-mêmes, nous devons avoir une biographie ï la posséder, en 

reprendre possession sôil le faut. Nous devons nous "rassembler", rassembler notre 

drame intérieur, notre histoire intime. Un homme a besoin de ce récit intérieur continu 

pour conserver son identité, le soi qui le constitue
5
 ». 

 

Sans le secours de la narration, le probl¯me de lôidentit® personnelle est vou® ¨ 

un dilemme sans solution : ou bien poser un sujet identique à lui-même malgré la 

diversité de ses états, ou bien comme Hume et Nietzsche tenir que ce sujet 

identique nôest quôune illusion.  « Le dilemme dispara´t si, ¨ lôidentit® comprise au 

sens dôun m°me (idem), on substitue lôidentit® comprise au sens dôun soi-même 

(ipse) ; la différence entre idem et ipse nôest autre que la diff®rence entre une 

identit® substantielle ou formelle et lôidentit® narrative ». 

 Lôidentit® narrative est ®galement une r®ponse ¨ lôimpasse de Locke, qui 

conduit à faire du même homme plusieurs personnes si le contenu de la  

conscience de soi se modifie.  

                                                 

 
1
 P. Ricîur, Soi-même comme un autre, op.cit., p. 175. 

2
 H. J. Görtz, « La narration comme acte fondamental et lôid®e dôidentit® narrative », in Paul 

Ricîur, lôherm®neutique ¨ lô®cole de la ph®nom®nologie,  op.cit., p. 125. 
3
 P. Ricîur, Temps et Récit 3, Paris, Points Essais, 1991, p. 442-448.  

4
 N. Huston, Lôesp¯ce fabulatrice, op.cit., p. 24. 

5
 O. Sacks, Lôhomme qui prenait sa femme pour un chapeau, op.cit., p. 148. 
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Cette coh®rence narrative sôajoute et se conjugue ¨ lôexp®rience de la 

conscience au présent dans une espèce de « va-et-vient où tantôt je me sens vivre 

un ®v®nement  (depuis le plus futile jusquôau plus dramatique), et tant¹t je me sais 

poursuivre et diriger mon histoire à travers les événements qui la composent
1
 ». 

Lôalt®ration de ce sentiment au pr®sent et de ce savoir li® ¨ la m®moire constitue la 

dramatique condition des maladies de la conscience. La cohérence narrative est en 

fait fragile. 

 

4. La cohérence narrative : une compétence de haut niveau, donc 

fragile 

 

Conscience étendue et soi-autobiographique, self entendu comme 

métacognition de soi, identité narrative, sont des concepts qui se recoupent et se 

complètent.  

Cette cohérence narrative constitue, comme le souligne P. Ricîur, une 

dimension essentielle de lôhomme capable et autonome, une marque de puissance, 

¨ la base de lôestime de soi : est autonome « un sujet capable de conduire sa vie en 

accord avec lôid®e de coh®rence narrative 
2
». B. Baertschi y ajoute même une 

dimension morale, en parlant « dôint®grit® », qui désigne le fait de rester fidèle à 

soi-m°me, aux buts et aux valeurs qui structurent lôexistence ; côest le fait que 

« lôempreinte que nous laissons dans le monde et la soci®t® a son unit® et son 

identit®. Nous sommes lôauteur dôune vie qui a un sens, une unit® et une 

direction
3
 ». Identité éthique et identité narrative se rejoignent ici. 

Or ce nôest pas simple, la coh®rence narrative repr®sente m°me une 

« compétence de haut niveau è, qui sô®duque. Faute dôavoir acquis la ma´trise de 

lôidentit® narrative, on peut aboutir ¨ lôimpuissance ¨ sôattribuer une identit® 

quelconque.  « Côest aussi en terme dôimpuissance que lôaveu est fait de tous les 

signes de la vuln®rabilit® qui menace lôidentit® narrative 
4
». Car, comme la 

conscience qui la fonde, lôidentit® est fragile et vulnérable. 

 En dehors m°me de la pathologie, et ¨ lôoppos® de ceux dont le caract¯re et le 

personnage sôidentifient et se recouvrent dans une histoire parfaitement coh®rente, 

il y a les cas o½ lôidentit® semble disparaitre, se dissoudre dans le changement 

permanent. F. Kafka ou R. Gary en sont des exemples célèbres. On a souvent 

insisté sur les multiples déracinements de Kafka
5
, juif coupé de sa judéité et 

vivant dans une communauté chrétienne, parlant allemand et écrivant en allemand 

au sein dôune communaut® tch¯que, accablé par un père « scandaleusement 

triomphant
6
 », dôune autorit® despotique ; devenu adulte, il reste, malgré son 

immense talent, timoré et chétif, trop hésitant pour se marier ou avoir une 

descendance : « Je me sens ¨ lô®troit dans tout ce que je signifie
7
 » écrivait-il. 

Dans chaque personnage de ses romans il transposera son angoisse, sa solitude et 

son moi divisé.  

                                                 

 
1
 H. Ey, La conscience, op.cit., p. 365. 

2
 P. Ricîur, Le juste2, op. cit., p. 94 

3
 B. Baertschi, « La qualit® de vie, voie vers lôautonomie, lôint®grité et la dignité ? », Soins, 

2004, n° 682, p. 34. 
4
 P. Ricîur, Le juste2, idem, p. 93. 

5
 J.-P. Gaxie, Kafka prince de lôidentit®, Joseph K., 2005.   

6
 A. Vialatte, Introduction, Le procès, Gallimard, 1957, p. 36. 

7
 J.-P. Gaxie, idem, p. 89. 
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On peut aussi citer R. Gary, non pas par ses romans, mais par sa propre 

histoire. N. Huston le classe dans les ®crivains ¨ lôidentit® ç pulvérisée »
1
 : vivant 

dans plusieurs pays, voyageant comme un forcené, parlant couramment sept 

langues, nôayant jamais ®t® certain de lôidentit® de son p¯re, se pr®sentant sous 

une s®rie de noms dôemprunt, multipliant les amours et les rencontres etc. Il est 

vrai que nous sommes à la limite de la pathologie car ce mal-°tre lôa amen® au 

suicide.   

Mais côest surtout dans la pathologie des consciences que la fragilité de 

lôidentit® se manifeste de la mani¯re la plus ®vidente et la plus dramatique. 

Comme lôexprime O. Sacks, « la description de désordres de ce genre exige en fait 

une nouvelle discipline, que nous pouvons appeler la "neurologie de lôidentit®" 

parce quôelle concerne les fondements neuraux du soi, lô®ternel probl¯me du 

rapport entre le cerveau et lôesprit
2
 ». 

Une analogie pourrait-elle °tre avanc®e, entre la pulv®risation de lôidentit® 

provoquée par les drames de lôhistoire personnelle et celle quôentraine la 

maladie ? Il faudrait la voir dans la théorie de J. Maisondieu, qui envisage de 

multiples causes à la détérioration mentale des personnes âgées, et parmi celles-ci, 

« on peut imaginer, par exemple, quôelles subissent une temp°te existentielle li®e 

à la piètre estime en laquelle est tenue la vieillesse dans nos cultures et qui conduit 

¨ lôexclusion des vieux. On peut ensuite sôinterroger sur les effets de cette 

dévalorisation et de cette mise ¨ lô®cart sur leur fonctionnement intellectuel alors 

quôelles sôapprochent de la mort et quôelles savent quôelles vont devoir lôaffronter 

dans la solitude
3
 è. Un vieillard pourrait ainsi renoncer ¨ lôintelligence des choses 

pour sô®pargner une conscience trop d®sesp®rante de sa solitude de vieil exclu 

voué à la mort. En termes ®thiques, cela signifie quôil ne faut pas seulement 

raisonner en creusant le sillon neurologique de la lésion cérébrale et de ses 

conséquences fonctionnelles, mais aussi envisager lôensemble des conditions 

existentielles qui peuvent aggraver (voire créer ?) le naufrage sénile. Ce patient 

dont la conscience sôobscurcit, nôexprime-t-il pas de cette façon, outre sa peur de 

la mort, son immense lassitude de vivre, sa volonté inconsciente de lâcher-prise, 

de disparaître de soi ? Nôy a-t-il pas l¨ une autre fa­on dôentrer en empathie avec 

lui ?  

 Mais cette conception nous dit aussi que les prophéties auto-réalisatrices que 

nous avons décrites dans la situation des accidents vasculaires cérébraux (cf. p. 

29) peuvent également être destructrices dans les démences :  

 
« Le patient désigné comme dément est un individu qui, de fait, est nié comme 

interlocuteur capable dô®changes d¯s quôil est d®sign® ainsi, et dont la subjectivit® est 

radicalement bafouée par lui-même et par son entourage dans la mesure où ni lui ni les 

autres nôacceptent de le reconna´tre dans ce quôil est devenu. Exclu de la communaut® 

des semblables doués de raison et qui échangent entre eux, mais se gardent bien de 

lôidentifier comme lôun des leurs pour nôavoir rien de commun avec lui et ne pas lui 

ressembler, il devient comme un fou : un dément ! [é]Côest pourquoi, quelle que soit la 

                                                 

 
1
 « Identité : toujours d®test® cette question. Jamais su qui jô®tais. Personne ne le sait, mais moi 

côest depuis le d®part que je sais que je le sais pas. Aucune couette dôidentit® duveteuse dans 

laquelle môenfouir la t°te. », N. Huston, Âmes et corps, Paris, Actes Sud, 2004, p. 117. 
2
 O. Sacks, Lôhomme qui prenait sa femme pour un chapeau, op.cit., p. 10. 

3
 J. Maisondieu, Le crépuscule de la raison, op.cit., p. 16. 
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réalité de la maladie dôAlzheimer et quelles que soient les possibilit®s th®rapeutiques ¨ 

venir la concernant, il nous faut renoncer au concept même de démence
1
 » 

 

Désigner ce malade comme dément risque de faire de lui un dément. Affirmer 

son identité de sujet, même si elle a chang® et sôest appauvrie, lôaider ¨ r®aliser 

son autonomie tout en respectant sa vulnérabilité, constitue ̈  lôinverse un réel défi 

éthique. 

Mais il faut maintenant préciser ce que recouvre en pratique la pathologie de la 

conscience de soi dans les maladies neurologiques et tenter dôamorcer une ®thique 

de lôidentit® dans ces pathologies.  

 

La pathologie de la conscience de soi et de lôidentit® 
 

Conscience de soi, conscience de lôautre, conscience de la maladie, sont 

souvent simultanément atteintes au cours des maladies neurologiques, en 

particulier dégénératives. 

 

1. Un trouble de la conscience de soi et de la conscience de 

lôautre : comprendre pour mieux prendre en charge 

 

Comme nous lôavons vu, la conscience de soi se d®cline en niveaux et en 

degrés, au présent, au passé et au futur. De la façon la plus élémentaire, le 

sentiment de soi est lié à la sensation de son corps, de ses actions et de ses 

émotions, qui nous appartiennent. Au présent la conscience est unification en soi 

de ses représentations, capacité à se voir comme à interpréter le monde. Par 

projection sur le passé ou le futur, la conscience autonoétique, celle de la mémoire 

des événements de sa vie, associée à la conscience noétique, celle des 

connaissances, permet la constitution du self, de lôidentit®, dont la composante 

narrative est la forme la plus évoluée, mais aussi la plus fragile.  

Dans les maladies neurod®g®n®ratives, et surtout dans la maladie dôAlzheimer, 

le processus de d®sint®gration identitaire sôassocie ¨ la difficult® de synth¯se des 

repr®sentations du monde en un soi unifi® et stable (comme nous lôavons vu avec 

la conception kantienne de lôunit® transcendantale de la conscience de soi) et 

même, à un stade ultime, ¨ la difficult® de sôattribuer et de ressentir comme 

siennes ses sensations corporelles et ses actions. Une « inquiétante étrangeté » 

envahit le vécu des patients atteint de la maladie, lorsque cette conscience 

familière de soi devient une effrayante altérité. 

Plusieurs auteurs insistent sur le rôle central de lôalt®ration de la conscience de 

soi dans les démences dégénératives, parfois même à un stade débutant. 

Pour H. Tatossian
2
, la perte de la conscience de soi, conçue comme une 

incapacité à prendre distance vis-à-vis de son vécu et de soi-même, serait 

lô®l®ment central pour d®finir une d®mence d®butante, plus encore dans les 

d®mences frontales que dans les maladies dôAlzheimer. En conclusion, cet auteur 

affirme que  

                                                 

 
1
 Idem, p. 297. 

2
 H. Tatossian, « Phénoménologie des états démentiels », Psychologie médicale, 1987, 19, p. 

1205-1207. 
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« la démence apparaît comme la plus humaine ï ou, si lôon veut la plus inhumaine ï 

des infortunes de lôhomme puisquôelle compromet ce qui, pr®cis®ment, le distingue de 

lôanimal : la capacité de conscience de soi et, ce qui revient au même, de conscience 

dôAutrui et du Monde ». 

 

R. Gil insiste sur lôimportance dans lôalt®ration de la conscience de soi, de la 

fragilisation des mémoires à long terme, épisodiques et sémantiques, impliquant 

les lobes temporaux internes et externes, mais aussi de la difficulté à effectuer la 

synthèse des informations dans leur organisation séquentielle, ce qui implique les 

systèmes de projection sur les lobes préfrontaux, donc la mémoire de travail, celle 

qui, au présent, unifie les représentations et que nous proposons de rapprocher de 

lôunit® transcendantale kantienne. 

 
« priv® dôinformations ad®quates, le patient ne pourrait plus maintenir des 

représentations mentales devenues incohérentes dans leur succession temporelles, 

difficilement rassemblées à tout moment, fragilisées par les perturbations de la mémoire 

®pisodique comme de la m®moire s®mantique. Côest sans doute la difficult® de porter 

attention à la vie qui, à la lumière de la théorie bergsonnienne de la conscience, serait le 

d®nominateur commun de lôalt®ration de la conscience de soi au cours de la maladie 

dôAlzheimer. Lôatteinte de la conscience de soi, con­ue comme une perte progressive, 

pourrait repr®senter le d®ficit central de la maladie dôAlzheimer
1
 ». 

 

On peut ajouter que la d®mence frontale, comme nous allons bient¹t lôaborder, 

constitue dans ces conditions un mod¯le encore plus d®monstratif dôune perte 

initiale de la conscience de soi comme de la conscience-liberté. 

Est-il possible, par des enquêtes ou des interrogatoires, dô®valuer la conscience 

de soi ? Le défi semble difficile, tant le concept est large et parfois imprécis. 

  La plupart des ®tudes tentant cette ®valuation de la conscience de soi sôadresse 

en r®alit® ¨ lôanosognosie, qui concerne la conscience des troubles cognitifs et de 

la maladie plus que la conscience de soi. R. Gil
2
 propose toutefois un 

questionnaire de la conscience de soi, qui comporte, outre lô®tude de 

lôanosognosie, des questions portant sur lôidentit®, lôauto-estimation de lô®tat 

affectif, la connaissance de lôimage du corps, les capacit®s dôanticipation de 

lôavenir, les jugements moraux, les capacit®s dôintrospection. Le questionnaire a 

été proposé à 45 patients atteints de formes légères à modérées de maladie 

dôAlzheimer. Seuls 7% des patients ont un score maximal, mais aucun nôa un 

score vraiment effondré. Les aspects les plus perturbés concernent la conscience 

des troubles cognitifs, les jugements moraux et la mémoire du futur. Les moins 

perturbés concernent la connaissance de lôidentit® (reflétant la mémoire 

sémantique) et celle du schéma corporel. Il y a une corrélation entre chacun de ces 

aspects et la sévérité de la démence. De cette étude, on peut retenir que la 

conscience de soi nôest souvent que partiellement altérée, même à un stade avancé 

des démences, et que les altérations peuvent épargner certains secteurs de 

lôidentit®, notamment le sentiment corporel de soi ou le self conceptuel. Analyser 

les d®ficits pour prot®ger lôidentit® dans ses ressources restantes et permettre ainsi 

                                                 

 
1
 R. Gil, « Conscience de soi, conscience de lôautre et d®mences », Psychol. Neuropsychiatr. 

Vieil., 2007, 5 (2), p. 97. 
2
 Idem, p. 87-99. 
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au patient de garder lôestime de soi est une premi¯re piste dans une recherche de 

lô®thique de lôidentit®. 

Mais la conscience de lôautre peut ®galement °tre touch®e dans les maladies 

neurodégénératives. Nous avons déjà parlé de la perte dôempathie qui touche ces 

patients et doit être prise en compte dans la relation éthique. On peut aussi citer un 

sympt¹me moins fr®quent mais classique de la maladie dôAlzheimer : la perte du 

sentiment de familiarité des visages connus, qui deviennent alors facilement 

mena­ants. Ce patient voit entrer sa femme dans le salon et, bien quôil reconnaisse 

son visage, qui ressemble ¨ sôy m®prendre ¨ celui de son ®pouse, est persuad® 

cependant quôil sôagit l¨ dôun sosie qui a emprunt® lôapparence physique de sa 

femme, et peut même être agressif envers cet imposteur. Ce syndrome a été décrit 

par Capgras en 1926 et a pris son nom. Dôabord interpr®t® comme un simple 

délire (« le délire des sosies »), il reçoit actuellement une explication 

neuroscientifique. Il existe en effet deux voies dissociées
1
 qui permettent de 

reconnaitre un visage familier : une voie ventrale, qui reconnait et identifie le 

visage perçu et une voie dorsale qui est responsable du sentiment de familiarité. 

Normalement ces deux voies alimentent de concert le flux de notre conscience 

pour assurer ¨ la fois et de fa­on indissociable lôidentit® et la familiarit® dôune 

personne de notre entourage. Le syndrome de Capgras est vraisemblablement lié à 

lôatteinte de la voie dorsale : le sujet est reconnu mais le sentiment de familiarité a 

disparu. Cependant si le patient acquiert en plus la conviction quasi d®lirante quôil 

sôagit effectivement dôun sosie au point de prendre peur et de lôagresser, côest que 

son cortex préfrontal (et en particulier le droit qui comporte un système 

dô®valuation de la cr®dibilit® dôune croyance) ne lui permet plus de critiquer cette 

interprétation totalement loufoque
2
. Il sôagit donc bien dôun d®ficit du contr¹le de 

la conscience vis-à-vis dôune interpr®tation de la r®alit® qui nôaurait jamais d¾ 

emporter lôadh®sion. Dans dôautres cas au contraire, un patient peut ne plus 

reconnaitre son conjoint, ou croire quôil a pris lôapparence dôun ®tranger, voire ne 

pas reconnaitre son propre  visage dans un miroir, même si un sentiment de 

familiarité persiste (ce trouble de la reconnaissance des visages est appelé 

prosopagnosie). Côest la synth¯se des informations envoy®es ¨ la conscience qui 

est altérée, en dehors bien sûr de toute atteinte des voies et des centres visuels 

eux-mêmes. Comme dans les hallucinations ou les productions délirantes, une 

attitude dô®coute empathique, de reformulation des dires du patient, contribue 

souvent plus ¨ apaiser le sentiment dô®tranget® et dôangoisse que celle qui consiste 

¨ remettre syst®matiquement le sujet face ¨ lô®vidence de ses erreurs en le 

disqualifiant.   

Mais côest souvent lôidentit® narrative elle-même qui doit être soutenue et 

accompagnée. 

 

 

 

 

                                                 

 
1
 Partant toutes deux du cortex visuel ; la voie ventrale passe par le cortex inféro-temporal, 

lôhippocampe, lôamygdale pour arriver au cortex fronto-orbitaire ; la voie dorsale passe par le lobe 

pariétal inférieur, le gyrus cingulaire et arrive au cortex dorso-latéral. 
2
 L. Naccache, Perdons-nous connaissance ?, op.cit., p. 80. 
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2. Un trouble de lôinterpr®tation consciente et une identité 

narrative brisée. Y-a-t-il une réponse éthique ? 

 

Ce patient est en consultation chez son médecin et se tache les mains avec son 

stylo dôencre noire
1
. « Ce nôest rien » dit-il. Quelques temps plus tard le médecin 

lui demande pourquoi ses mains sont sales. Le patient répond que ses mains sont 

tach®es parce quôil a r®par® sa voiture ce matin. Sa conscience est donc incapable 

dôint®grer correctement lôinformation (mains sales) dans son histoire personnelle. 

 Lorsque notre conscience se projette sur le monde, nous cherchons à donner 

un sens ¨ ces repr®sentations conscientes, qui puisse sôint®grer dans une 

conscience de soi, un self, dans une histoire personnelle qui se raconte. Dès lors 

que lôinformation ne peut plus être replacée dans son contexte, un nouveau sens 

lui est donn®, une nouvelle histoire se cr®e, ¨ laquelle le patient croit et quôil 

raconte de toute bonne foi
2
. Parfois cependant, le vide domine et la réponse est 

« je ne sais plus ». 

 Ces faits mineurs convergent bientôt pour entrainer des difficultés majeures de 

lôinterpr®tation du pr®sent des situations dans la continuit® de leur pass® r®cent. 

Dans tous les cas la narrativit® consciente est alt®r®e, par cons®quent lôidentit®-

ipse, le self. Ces patients deviennent en quelque sorte des « sujets humiens », dont 

la succession des perceptions nôest plus reli®e dans une identit® stable qui fait 

sens. Celui qui ne se reconnait plus et nôest plus reconnu par les autres
3
 (ce nôest 

plus le même, je ne le reconnais plusé) perd son autonomie. Il risque aussi de 

perdre lôestime de soi, car dôapr¯s Ricîur, le souhait dôune vie accomplie
4
, dont 

lô®l®ment ®thique peut °tre exprim® par la notion dôestime de soi, est ®troitement 

li® au concept dôidentit® narrative, ¨ la coh®sion dôune personne dans 

lôenchainement dôune vie humaine
5
. Enfin, le concept dôidentit® narrative est par 

essence  porté par le langage ; la déstructuration du langage, au cours des aphasies 

vasculaires ou dégénératives, ôte forcément du sens à une identité liée au récit. 

 Lorsque lôidentit®-ipse, le self, se délabre, que reste-t-il  ? Certes, nous lôavons 

vu, ce noyau dôimmutabilit® plac® sous lôenseigne de lôidentit®-idem, lô®tat civil, 

lôidentit® juridique et biologique. Mais encore ? Pendant longtemps, et à défaut 

dôune immutabilit® du caract¯re, le sujet pourra sôappuyer sur son self-conceptuel 

(goûts, valeurs, désirs, préférences, capacité à valoriser, connaissances 

sémantiques générales), et sur la connaissance de ses périodes de vie surtout 

anciennes, pour répondre à la question « Qui suis-je è et garder lôestime de soi. Il 

suffit souvent dôaider les patients ¨ identifier des valeurs,  des préférences ou des 

désirs et à les réaliser pour maintenir une identité et une autonomie. Côest un point 

                                                 

 
1
 J.-L. Signoret, "Consciousness : Evidence of Four Components in Alzheimerôs Disease", in 

Y. Christen, P. Churchland, Neurophilosophy and Alzheimerôs Disease, Berlin, Springer-Verlag, 

1992, p. 144-150. 
2
 Comme le dit N. Huston, « La conscience nôest rien dôautre que le penchant prononc® de 

notre cerveau en faveur de ce qui est stable, continu, raisonnable et racontable », Lôespèce 

fabulatrice, op.cit., p. 27. 
3
 Annie Ernaux, parlant de sa m¯re atteinte de maladie dôAlzheimer : « Côest ma m¯re et 

pourtant ce nôest plus elle », « la voir, la toucher, si diff®rente de ce quôelle a ®t® et pourtant 

"elle" », Je ne suis pas sortie de ma nuit, Paris, Gallimard, 1999, p. 26 et 76. 
4
 Qui constitue le premier terme de lôéthos, dans la d®finition propos®e par P. Ricîur : souhait 

dôune vie accomplie - avec et pour les autres - dans des institutions justes. 
5
 P. Ricîur, « Approches de la personne », op. cit., p. 128. 
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sur lequel nous insisterons dans la deuxième partie de ce travail. Mais, comme 

lô®crit N. Huston, « dans les stades ultimes de la maladie dôAlzheimer, nous 

continuons de parler, mais nous cessons dôinterpr®ter. La personne est vivante, 

mais lôhistoire de sa vie est termin®e 
1
».  

Côest alors ¨ travers  le regard, le r®cit, la parole des autres que lôidentit® 

narrative se maintient. Il ne sôagit pas de juxtaposer chronologiquement des faits, 

mais de leur conférer une dimension historique qui permet au sujet de retrouver 

une cohérence. Comme le dit O. Sacks, « pour ramener le sujet humain ï le sujet 

affligé, luttant, souffrant ï au centre du débat, il nous faut approfondir lôanamn¯se 

jusquôau r®cit et au conte : car côest seulement l¨ que nous avons ¨ la fois un 

« qui » et un « quoi », une personne réelle, un patient confronté à la maladie ï à la 

réalité physique 
2
». Si la famille du patient, si les soignants maintiennent par la 

parole, par les photographies ou les films
3
, le r®cit dôune vie, alors ils ont en main 

lôidentit® narrative de celui dont ils sont d®sormais responsables, et ils en sont le 

garant. Il sôagit en quelque sorte ç dôune transfusion de sens ». La narration faite 

par autrui, qui se r®f¯re au pass® pour mieux assurer lôidentit® pr®sente, renforce 

lôimage de soi dôun patient dont lôidentit® sôeffrite ; mieux vaut être une identité 

statufiée, au sens sartrien, quôune identit® bris®e ou pulvérisée. Cette 

responsabilité pour autrui est à la base même des éthiques de la vulnérabilité, qui 

contribuent à limiter la souffrance du sujet. « Côest ¨ lôAutre, aux Autres, quôil 

revient dôattester quôune personne demeure dans une identit® racont®e. Et côest 

ainsi quôaccompagn®e, la Personne humaine poursuit sa routeé jusquô¨ lôultime 

instant de sa vie
4
 ». Cet accompagnement peut m°me sôouvrir sur lôavenir : 

lôhistoire de cette vie nôest pas forc®ment interrompue par lôaccident ou la 

maladie, elle peut sôouvrir sur une nouvelle dimension (cf. pp. 37-38), dont on ne 

peut nier lôappauvrissement, mais dont les accompagnants peuvent aussi déceler 

et desceller (au sens de dévoiler) les richesses persistantes, notamment en termes 

dôaffectivit® ou de sensibilit® ®motionnelle. Lorsque lôidentité est brisée par la 

maladie neurologique, particulièrement par un déficit de la conscience 

autobiographique, maintenir une cohérence narrative constitue certainement un 

®l®ment essentiel dôune ®thique de lôidentit®. 

 

Mais lôun des troubles les plus difficiles à prendre en charge sur le plan 

pratique et éthique est celui qui affecte la prise de conscience de la maladie elle-

même et de ses déficits, nommé anosognosie.  

 

 

 

                                                 

 
1
 N. Huston, Lôesp¯ce fabulatrice, op.cit., p. 28. 

2
 O. Sacks, Lôhomme qui prenait sa femme pour un chapeau, op.cit., p. 10. 

3
 « A partir des années 1970, chacun prend des photos et fait des albums. Mais les objectifs 

restent les mêmes : fixer des moments heureux dans une fonction presque prophylactique ; lôalbum 

est un objet sacré ayant pour objet de protéger le bonheur. Garder la mémoire. Organiser un récit 

romanesque. Tout le monde nôest pas capable de prendre la plume et dô®crire lôhistoire de sa vie ou 

de sa famille. Avec les photos, côest beaucoup plus simple. Beaucoup de personnes ©g®es, ainsi, se 

mettent à composer des albums dans lôid®e de ç reconstruire è leur vie. Côest finalement un objet 

graveé », F. Cheval, directeur du musée Nicéphore Niepce de Chalon-sur-Saône, commissaire de 

lôexposition ç Albums de famille, les images de lôintime ». Interview de C. Stevan. 
4
 R. Gil, Vieillissement et Alzheimer, op.cit., p.125. 



147 

 

3. Un trouble de la conscience de sa maladie : lôanosognosie. 

 

Le terme dôanosognosie vient de lôassociation de deux termes grecs, nosos, la 

maladie, et gnosis, la connaissance, associés au a privatif : il d®signe lôincapacit® 

du patient à prendre conscience de sa propre maladie. 

On distingue deux types de méconnaissance, selon que le trouble du contenu de 

conscience est focal, sôadressant ¨ une partie du corps malade (m®connaissance 

dôun d®ficit neurologique) ou global (m®connaissance dôune maladie). Nous les 

envisagerons successivement. 

 

¶ Lôanosognosie focale 

 
Ce patient est brutalement atteint dôune h®mipl®gie gauche par accident isch®mique de 

lôh®misph¯re droit. Lorsquôon le questionne, il dit que tout va bien ; non, il nôest pas 

paralys®. Lorsquôon insiste, il admet que le côté gauche est un peu plus faible, mais cela a 

toujours été le cas. Il prend son membre supérieur gauche avec la main droite, et dit 

quôainsi il peut facilement le bouger. Il nôy a pas de raison quôil ne puisse pas marcher et 

aller seul aux toilettes. Si on arrive transitoirement ¨ le convaincre quôil y a un d®ficit, le 

lendemain, on est confronté au même déni de la maladie. 

 

Ce trouble de la conscience a été initialement décrit et dénommé en 1914 par 

Babinski 
1
chez deux patientes atteintes dôune hémiplégie gauche ; lôanosognosie 

est d®finie par lôincapacit® des malades ¨ reconna´tre leur maladie : les patients 

affirment quôils ne sont pas paralys®s et de ce fait ne participent pas ¨ leur 

rééducation. Le tableau se complète parfois de fabulations, par exemple un délire 

de déambulation chez un patient totalement hémiplégique, ou par lôexistence de 

productions hallucinatoires concernant lôh®micorps paralys®
2
. Babinski  utilisa le 

terme dôanosodiaphorie pour d®signer une forme att®nu®e de lôanosognosie, 

marqu®e par lôindiff®rence du malade vis-à-vis de son affection (qui sôajoute 

souvent ¨ lôanosognosie, probablement par atteinte des processus sous-tendant 

lôexpression ®motionnelle). 

Lôanosognosie peut sô®tendre ¨ dôautres types de d®ficit, comme la n®gation 

dôune c®cit® corticale, côest-à-dire dont la lésion se situe au niveau des cortex 

occipitaux, la m®connaissance dôun d®ficit dôun h®mi-champ visuel ou dôune 

aphasie
3
. 

On peut en rapprocher le tableau de lôh®min®gligence, qui affecte lôh®micorps 

ou lôh®mi-espace gauche du patient : il sôagit de la perte de conscience ç du côté 

gauche ». Ce patient, atteint dôun accident isch®mique de la r®gion pari®tale de 

lôh®misph¯re droit, n®glige son univers gauche, il a perdu conscience non 

seulement de son hémicorps gauche (asomatognosie), mais également de tout ce 

qui se passe de son c¹t® gauche. Lorsquôon lui montre sa main gauche, il ne se 

lôattribue pas et croit que côest celle de lôexaminateur (au point dôaffirmer que 

celui-ci lui a volé sa bague !). Face à un miroir, il ne rase que la partie droite de 

                                                 

 
1
 M.-J. Babinski, « Contribution ¨ lô®tude des troubles mentaux dans lôh®mipl®gie organique 

cérébrale (anosognosie) », Rev Neurol, 1914, 12, p. 845-848. 
2
 B. Lechevalier, F. Eustache, F. Viader, La conscience et ses troubles : Séminaire Jean-Louis 

Signoret, Paris Bruxelles, De Boeck, 1998, p. 71.  
3
 Dans lôaphasie de Wernicke, la patient parle sans cesse et sans sôapercevoir que son jargon est 

incompréhensible. 



148 

 

son visage. Il ne parle et ne r®pond quôaux personnes situ®es ¨ sa droite (m°me si 

une question lui a ®t® pos®e par une personne situ®e ¨ sa gauche). Il nôutilise plus 

son hémicorps gauche, même si celui-ci nôest pas paralys®, avec un comportement 

de sous-utilisation motrice. Il ne voit pas consciemment les objets situés sur sa 

gauche (il ne mange que la moitié droite du contenu de  son assiette). Ces patients 

sont éveillés, capables de discuter, de fournir des informations générales, de se 

souvenir de façon performante de leur profession ou de leur parcours de vie, mais 

ils ont tout de même tendance à être  désintéressés, distraits, globalement assez 

indifférents. 

 Lôanosognosie se m°le souvent ¨ lôh®min®gligence pour constituer un tableau 

tr¯s d®routant de perte compl¯te de la conscience dôune r®alit® aussi pr®gnante que 

celle dôune h®mipl®gie, chez un patient pourtant globalement conscient de son 

identité et maître de ses souvenirs, mais incapable de se rendre compte de sa perte 

dôautonomie. 

Les lésions intéressent en général la jonction pariéto-temporale et le lobule 

pari®tal inf®rieur de lôh®misph¯re droit, frappant ainsi le plus haut niveau de 

représentation du corps et du sentiment de soi. Dans le cas de lôh®mipl®gie par 

accident vasculaire, le d®ficit de la conscience de lôh®mipl®gie est li® ¨ une 

atteinte tr¯s sp®cifique de lôinsula et de la r®gion pari®tale de lôh®misph¯re droit. 

Une lésion ®quivalente de lôh®misph¯re gauche nôentraine jamais dôanosognosie : 

les patients ayant une hémiplégie droite et une aphasie restent douloureusement 

conscients de leur situation. Ces régions sont responsables de la conscience du 

corps mais également probablement de la part de la mémoire autobiographique 

consacrée au corps ; en effet, quelques minutes apr¯s quôon leur ait annonc®, et 

visuellement prouv®, quôils ®taient paralys®s, les patients nôarrivent pas ¨ se 

souvenir dôune information aussi importante
1
. Il faut ainsi souligner lôimportance 

de lôh®misph¯re droit dans la conscience de soi et la reconnaissance de la r®alit®, 

alors quôhistoriquement la neurologie et la neuropsychologie sô®taient fondées sur 

lôanalyse des fonctions de lôhémisphère gauche, en particulier le langage et les 

facult®s dôabstraction. 

Dôun point de vue neuropsychologique, la méconnaissance des déficits 

neurologiques repose sur le postulat de lôexistence de syst¯mes sp®cifiques, 

appelés moniteurs, qui gèrent les représentations mentales et les confrontent avec 

les informations sensorielles, assurant ainsi la détection des discordances et la 

correction des erreurs
2
. On ne peut manquer de faire lôanalogie entre ces 

« moniteurs » et le « je transcendantal » de Kant, qui synthétise et unifie les 

représentations du « je empirique ». Ainsi, la méconnaissance du déficit pourrait 

être liée, soit à la destruction des représentations elles-mêmes, liée à la lésion 

cérébrale, faisant disparaître la perception des phénomènes, soit au 

dysfonctionnement dôun comparateur entre lôintention de lôaction et le 

mouvement lui-m°me. Sôil existe une prise de conscience  dôune discordance 

entre lôintention de lôaction et lôabsence de mouvement constat®, le sujet conclut 

quôil est paralys®. Si cette discordance nôest plus per­ue par dysfonctionnement du 

                                                 

 
1
 A.R. Damasio, Le sentiment même de soi, op. cit., p. 213. 

2
 C. Derouesné, M.-C. Gely-Nargeot, « La méconnaissance de la maladie ou des déficits : un 

trouble multidimensionnel de la conscience de soi », Conscience, représentation de soi et 

désordres neuro-cognitifs, Marseille, 27-28 janvier 2012. 

 




























































































































































































































































































































































































































